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L'enquéte Handicaps-Incapacités-
Dépendance permet d’identifier

les personnes de 40 ans ou plus

qui présentent au moins une déficience
survenue avant I'age adulte

et une incapacité apparue avant 20 ans.
Cette approche statistique des personnes
considérées comme « handicapées
vieillissantes » aboutit a en évaluer

le nombre & environ 635 000,

dont 267 000 sont agées de 60 ans ou plus.
Avec des criteres plus larges, incluant

des déficiences non datées, leur nombre
aurait été plus proche de 800 000, 48 %
d’entre elles étant agées de 60 ans ou plus.
Avant d'étre adultes prés de 90 % d'entre
elles étaient monodéficientes et n'avaient
le plus souvent qu'une déficience sensorielle,
viscérale ou métabolique. En vieillissant,
elles en ont acquis de nouvelles,

en particulier motrices.

Le nombre d'incapacités déclarées

par les personnes handicapées vieillissantes,
de 2,5 en moyenne a l'origine,

atteint 4,2 a I'age adulte contre 1,4

pour les autres personnes de 40 ans ou plus.
Avoir besoin d'aide pour au moins

une activité de la vie quotidienne concerne
alors 18 % d'entre elles, probléme

qui ne se pose véritablement pour le reste
de la population qu'a partir de 75 ans.

A domicile, la moitié des personnes
handicapées vieillissantes vivent en couple,
mais 26 % vivent seules et 6 %

chez leurs parents. 38 % d'entre elles

ont besoin d'une aide réguliere liée

a leur handicap ou a un probléme de santé.
Enfin, 6 % des personnes handicapées
vieillissantes vivent en institution,

pour moitié dans un établissement pour
adultes en raison de leur relatif jeune age.
En maison de retraite, moins agées

que les autres résidents, elles se distinguent
par une plus grande sociabilité

dans l'institution malgré un isolement
plus marqué vis-a-vis de I'extérieur.
Héléne MICHAUDON

Ministere des Affaires sociales, du travail et de la solidarité
Ministére de la Santé, de la famille et des personnes handicapées
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Les personnes handicapées vieillissantes :
une approche a partir de I'’enquéte HID

’ apparition d’'un handicap chez les person-
nes agées et levieillissement des personnes
handi capées sont deux processus différents :

pour les unes, les difficultés rencontrées sont cau-
sées par |’ avancée en &ge, mais pour les autres elles
viennent s gjouter aun handicap préexistant. Un han-
dicap ancien est-il plusinvalidant qu’ un handicaplié
al’age ? Leslieux devie, les besoins en aides sont-
ilsles mémes pour les deux types de populations ?
L' enquéte Handicaps-Incapacités-Dépendance
(HID)! a été mobilisée pour décrire les personnes
handicapées vieillissantes et tenter d’ apporter des

1. L’enquéte HID, réalisée par I'INSEE, vise adécrire les
conséquences des problémes de santé sur lavie quotidienne
des personnes. Lacollecte s’ est faite en quatre vagues : la
premiére vague, fin 1998, et latroisiéme vague, fin 2000,
concernent |es personnes en institutions socio-sanitaires
ou psychiatriques ; ladeuxiéme, fin 1999, et laquatrieme,
fin 2001, portent sur les personnes vivant aleur domicile.
L es résultats présentés dans cet article ont été obtenus a
partir des premiére et deuxiéme vagues. Lorsque les per-
sonnesn’ étaient pas en mesure de répondre seules au ques-
tionnaire, une tierce personne les a aidées ou a répondu a
leur place : 59 % des personnes handicapées vieillissan-
tes de I’ échantillon ont répondu seules, 21 % avec I’ aide
de quelqu’un. 20 % n’ont pu répondre, une tierce per-
sonnel’afait aleur place.
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Une approche des personnes handicapées vieillissantes a partir de I'enquéte HID!

L’identification des personnes handicapées vieillissantes a partir de I'enquéte
HID nécessite d'une part de déterminer un age a partir duquel la personne
handicapée peut étre considérée comme vieillissante, d'autre part d'adopter
une définition du handicap et de pouvoir dater sa survenue, de maniere a
distinguer les personnes handicapées vieillissantes des personnes agées
devenues handicapées avec 'age.

L'approche de I'age

La distinction posée de facto entre les handicapés de moins de 60 ans,
relevant du régime de I'aide sociale aux personnes handicapées, et ceux
dépassant cet age et qui sont donc pris en charge par I'aide sociale aux per-
sonnes agées, inciterait a choisir I'age charniere de 60 ans. Néanmoins, les
phénomenes de vieillissement peuvent survenir chez les personnes handica-
pées bien avant 60 ans. Une fatigabilité accrue, une perte de performances
ont pu par exemple étre observées chez des personnes handicapées tra-
vaillant en centres d'aide par le travail (CAT) autour de 45-50 ans. C’est pour-
quoi I'age de 40 ans a été retenu dans cette étude, de préférence a celui de
60 ans, probablement trop tardif par rapport a la survenue des phénomenes
étudiés. Afin de mieux comparer cette population a la population générale, et
notamment aux personnes agées, I'étude distingue cependant, chaque fois
que c'est pertinent, les personnes handicapées vieillissantes agées de plus
de 60, voire de 70 ans.

Quant aux ages de survenue du handicap pris en compte ici, il s'agit des
ages antérieurs a 20 ans, de maniére a étudier des situations dans lesquelles
les individus ont abordé I'age adulte en étant handicapés. Ceci conduit par
exemple a ne pas s'intéresser aux cas de maladies ou d’accidents invalidants
ayant touché des personnes déja engagées dans la construction de leur vie
professionnelle et familiale.

L'approche du handicap

Le questionnement de I'enquéte HID couvre les trois dimensions du handi-
cap - déficience, incapacité et désavantage — qui sous-tendent la classifica-
tion internationale des handicaps (CIH), élaborée en 1980 par Philipp Wood
pour 'OMS. Les relations entre maladies et handicaps sont fréquemment
représentées par le schéma dit « séquence de Wood ». Ce sont les maladies
(y compris accidents et traumatismes) qui sont a I'origine de la chaine ; elles
sont diagnostiquées, traitées, voire prévenues, par la recherche et les soins
médicaux. Les déficiences, résultant en général d’'une maladie, sont les per-
tes ou les dysfonctionnements des diverses parties du corps. On peut les
réduire par I'appareillage et la rééducation. Les incapacités, en général con-
séquences de déficiences, sont les difficultés ou impossibilités de réaliser
des actes élémentaires (se tenir debout, communiquer...) ou plus complexes
(s’habiller, s’orienter...) : une aide technique ou humaine peut permettre d'ef-
fectuer ces actes quotidiens. Enfin, a I'autre extrémité de la chaine, les désa-
vantages, c'est-a-dire les difficultés rencontrées par les personnes dans I'exer-
cice de leurs divers roles sociaux (vie professionnelle,
familiale, amicale...), résultent a la fois de I'environ-
nement naturel ou social et des caractéristiques indi-
viduelles : c'est par une action environnementale que

domaine médical

tendrait a ce qu’elles permettent une détection du handicap mental, révelent
en fait d'autres types de difficultés. C'est le cas de la question portant sur la
capacité a remplir sans aide les formulaires simples, qui détecte plutot des
difficultés sociales (illettrisme, mauvaise maitrise du frangais...) : elle n'a donc
pas été conservée dans les criteres de définition retenus.

La question qui dans I'enquéte HID permet de repérer les personnes ayant
des déficiences est ainsi libellée : « Rencontrez-vous dans la vie de tous les
jours des difficultés, qu’elles soient physiques, sensorielles, intellectuelles ou
mentales (dues par exemple aux conséquences d’un accident, d’'une mala-
die chronique, d'un probleme de naissance, d’une infirmité, du vieillisse-
ment...) ? ». En cas de réponse affirmative, la nature et I'origine des déficien-
ces déclarées sont ensuite renseignées. Leur date d'apparition n'est en re-
vanche pas connue. Par la suite, une équipe médicale a procédé au controle,
au recodage et aux compléments des déficiences relevées par I'enquéteur.
L'information obtenue dans cette deuxiéme phase s'éloigne des déclarations
spontanées des personnes, qui correspondent probablement aux déficien-
ces les plus ressenties, mais en contrepartie améliore la prise en compte de
certains types de déficiences peu déclarées (perte du contrdle des selles et
des urines par exemple). L'équipe médicale a enrichi la description des défi-
ciences d'une période de survenue (avant la naissance ou a la naissance,
enfance ou adolescence, age adulte, vieillesse), établie a partir de la nature
de la déficience, de son origine et de I'age de la personne. Cette variable,
inexistante en tant que telle dans le questionnaire, est destinée non pas a
inférer une date de survenue en faisant des hypotheses liées a la nature de la
déficience, mais a rendre exploitable une information présente dans certains
libellés en clair, ou dans d'autres questions. Par exemple, une personne dé-
clarant une incapacité est interrogée a la fois sur la date de survenue de cette
incapacité et sur la déficience qui I'a causée, de sorte que I'information re-
cueillie sur I'incapacité peut permettre, dans certains cas, de dater 'appari-
tion de la déficience. Globalement, 60 % des déficiences ont pu étre affec-
tées a une période de la vie.

Enfin, un certain nombre de questions décrivent I'éventuelle reconnais-
sance officielle du handicap, en particulier I'instance qui I'a délivrée et la date
d’obtention. La population ainsi définie est trés hétérogéne (certains acci-
dents du travail peuvent étre plus ou moins invalidants, par exemple) ; de
plus, les bénéficiaires ne connaissent pas toujours bien leur situation exacte,
en particulier la date d'obtention, souvent mal renseignée.

1. Cet encadré s'inspire pour partie d’' éléments figurant en introduction
de « Enquéte Handicaps-1 ncapacités-Dépendance en institution en 1998 -
Résultats détaillés », Catherine GOILLOT et Pierre MORMICHE, INSEE
Résultats, n° 83-84, aolt 2001.

schéma de Wood
domaine handicap
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les désavantages peuvent étre réduits.

Une liste d'une quarantaine d'incapacités, couvrant maladie
tous les domaines de la vie quotidienne (toilette, ali- ou
mentation, élimination, déplacements, tiches ména- accident
géres et gestion, cohérence, communication...) est
proposée & I'ensemble des individus interrogés, y
compris ceux qui n'ont aucune déficience. Pour cha- . o

; PR poliomyélite
que incapacite signalée, la date de survenue est con-
nue, ainsi que, le cas échéant, la déficience qui I'a
causée. Ces incapacités permettent-elles de détec- A

ter certains types de déficiences (déficiences intel-
lectuelles légeres par exemple) ? Le probleme se pose
en particulier en institution, ou les questions sur la
capacité a assumer les taches ménageres et la ges-
tion, non pertinentes dans ce cadre, n'ont pas été
posées. De plus, certaines incapacités, dont on s'at-

politique de

santé publique

> déficience > incapacité > désavantage
atrophie ne peut besoin d’un poste
marcher de travail adapté

A
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€élémentsderéponse acesinterrogations.
La prise en compte des spécificités de
cette population, la nature des informa-
tionsfigurant dans|’ enquéte, mais aussi
I’ absence de consensus sur une défini-
tion du handicap ont conduit a prendre
en compte |’ ensemble des personnes de
40 ans et plus qui présentent au moins
une déficience depuislanaissance, |’ en-
fanceou |’ adolescence, et souffrent d’ au
MoiNs une incapacité survenue avant
20 ans (encadré 1). D’ autres approches
auraient pu étre privilégiées?, avec des
criteresde définition le cas échéant moins
restrictifs (encadrés 2 et 3) et qui peu-
vent bien sr donner lieu & débat. L’ ob-
jet de cette étude est, a cet égard, moins
defournir une estimation du nombre brut
de personnes handicapées vieillissantes
gue de décrire leurs caractéristiques et
leur situation, en distinguant notamment
celles qui sont agées de 40 a 60 ans et
celles de plus de 60 ans.

En fonction des critéres retenus,
entre 600 000 et 800 000 personnes
de 40 ans et plus

sont des « personnes

handicapées vieillissantes »

Selon |’ enquéte HID, 2,4 % des per-
sonnes de 40 ans et plus — soit au total
635 000 individus— présentent au moins
une déficience survenue avant |I’age
adulte, et au moins uneincapacité surve-
nue avant 20 ans, et seront dénommées
ici « personnes handicapées vieillissan-
tes ». Rappelons que e choix de critéres
de définition plus larges conduirait aun
effectif de 789 000 (encadrés 2 et 3).

Au sein de ces 635 000 personnes,
267 000 ont 60 ans ou plus et 140 000
ont 70 ans ou plus. Agées en moyenne
de57 ans, soit deux ansde moinsqueles
autres personnes de 40 ans et plus, les
personnes handicapéesvieillissantes sont
donc un peu moins nombreuses a avoir
dépasse 70 ans (graphique 1). Cette ana-
lyse statique ne permet en rien de préju-
ger d'une éventuelle surmortalité des
personnes handicapées vieillissantes.

2. Pierre MORMICHE, Jesus SANCHEZ :
« L"enquéte Handicaps-1ncapacités-Dépen-
dance (HID) et les handicapés vieillissants,
premiéresapproches », Réadaptation, n° 475,
2000.

Aprés 40 ans, dans |’ ensembl e de la po-
pulation, lesfemmes sont plus nombreu-
ses que les hommes ; ¢’ est également le
cas chez les personnes handicapées
vieillissantes (52 % d’ entre elles sont des
femmes, contre 54 % chez les autres per-
sonnes de 40 anset plus). Le phénomene
seconfirme aprés 60 ans, cesproportions

Le cadrage statistique du nombre de personnes handicapées vieillissantes
obtenu a partir de HID en fonction des critéres d’age et de handicap retenus

L’application des trois criteres présentés dans I'encadré 1 aux personnes de 40 ans et plus de I'en-
quéte HID (en institution et a domicile) donne les résultats présentés dans le schéma.

Il est a priori logique que ces critéres ne se recoupent pas entiérement. La présence d’une déficience
ancienne ne se traduit pas nécessairement par des incapacités ; c'est le cas par exemple de certaines
déficiences viscérales ou métaboliques comme le diabéte. Par ailleurs, la reconnaissance administra-
tive a pu étre faite apres 40 ans, ou a une date inconnue, ou par une autre instance. La présence
d'incapacités anciennes sans déficiences antérieures a I'age adulte, plus étonnante, renvoie probable-
ment & I'absence d'informations, dans le questionnaire, sur la date d'apparition du handicap, voire a
des effets de mémoire qui conduiraient les répondants a antidater la survenue de leurs incapacités.

Suite a cette exploration, on a fait le choix de retenir les individus présentant au moins une déficience
survenue a la naissance ou avant, ou pendant I'enfance ou I'adolescence et au moins une incapacité
apparue avant 20 ans, soit au total un échantillon de 1 711 personnes, qui représentent 635 000 indivi-
dus. lls seront dans la suite de I'étude désignés par le terme de « personnes handicapées vieillissan-
tes ». Ils peuvent étre comparés aux autres personnes de 40 ans et plus, sans handicap ou dont le

handicap est survenu a I'age adulte ou plus tard.

Ce chiffre de 635 000, ainsi que les caractéristiques de la population décrite, sont bien évidemment
tributaires des critéres de définition choisis, et en particulier des résultats du recodage des déficiences.
L'hypothése sous-jacente a ce chiffre est que les déficiences dont la période de survenue n'a pu étre
codée sont postérieures a I'enfance ou a I'adolescence. Si, au contraire, on fait le choix d'affecter
systématiquement a I'enfance ou a I'adolescence les déficiences non datées, on obtient un effectif de
personnes handicapées vieillissantes de 789 000 (encadré 3).

Déficience ala naissance
ou avant, pendant I’ enfance
ou |’ adolescence (recodage)

1 246 500

574 800

Ee2

635 200

étant respectivement de 54 et 58 % pour
les personnes handicapées vieillissantes
et dans|a population générale.

En I’ absence de définition légale de
la notion de handicap, c’est souvent le
critére de la reconnai ssance administra-
tive qui est utilisé pour caractériser les
personnes en situation de handicap. 36 %

Incapacité avant 20 ans
825 800

Reconnaissance CDES
ou COTOREP avant 40 ans
813 600
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des personnes considérées ici comme
handicapéesvieillissantes déclarent avoir
un taux d'invalidité ou d'incapacité re-
connu par une instance administrative.
C'est le cas de 40 % de celles qui ont
entre 40 et 59 ans, mais de seulement
30 % de celles &gées de 60 ans et plus®.
Lesdroitsouverts par chaquetypedere-
connaissance ne sont pasexclusifslesuns
des autres: par exemple, la reconnais-
sance par la Sécurité social e peut donner
droit, selon letaux d'incapacité attribué,

a une pension d'invalidité, cumulable
avec les avantages d'une carte d'invali-
dité délivrée par la Commission techni-
qued orientation et de reclassement pro-
fessionnel (COTOREP)“. 84 % des per-
sonnes handicapées vieillissantes béné-
ficiant d’ une reconnai ssance administra-
tive |’ ont obtenue apreés passage devant
une COTORERP; elle est associée dans
présdetroiscas sur dix aunereconnais-
sance attribuée par laSécuritésociale. La
moitié des reconnai ssances attribuées par

répartition par age des personnes handicapées vieillissantes
01 et des autres personnes de 40 ans et plus

%
45

40 A @personnes handicapées vieillissantes

@ autres personnes de 40 ans et plus

_

0. 7 o
40-49 50-59 60-69 70-79 80 ans
ans ans ans ans et plus

Source : HID-Institutions 1998 et HID-Domicile 1999.

E-3

Dans une définition plus large, 800 000 personnes seraient handicapées vieillissantes
avec des caractéristiques similaires a la population retenue

Siton adopte des criteres de définition de la population plus larges, en considérant que les déficiences
dont la période de survenue n'a pu étre datée sont systématiquement antérieures a I'age adulte (enca-
dré 1), on aboutit & un nombre de personnes handicapées vieillissantes de 789 000, aux caractéristi-
ques tres comparables a celles de la population décrite dans I'étude. 52 % d'entre elles ont entre 40 et
59 ans, 20 % entre 60 et 69 ans, et 28 % ont 70 ans et plus.

Leur répartition par groupes exclusifs de déficiences survenues avant I'age adulte indique que 44 %
d’entre elles ont une déficience intellectuelle ou mentale, qui serait associée a une déficience physique
dans les deux tiers des cas. La dépendance psychique, quelle que soit sa date d’'apparition, affecte
11 % d'entre elles, et 20 % ont besoin d'aide pour au moins une des activités de la vie quotidienne.
Avant 20 ans, les personnes handicapées vieillissantes ainsi définies déclaraient en moyenne 2,3 inca-
pacités ; elles en ont aujourd'hui 4,4. Dés avant 20 ans, 7 % d'entre elles ne pouvaient faire leur toilette
sans aide ou sans difficultés, 8 % ne pouvaient sortir seules et sans aide de leur logement, 11 % avaient
des difficultés ou ne pouvaient pas trouver seules leur chemin ; quel que soit I'age de survenue de ces
incapacités, elles affectent aujourd’hui respectivement 15, 19 et 20 % d’entre elles.

8 % des personnes handicapées vieillissantes ainsi définies n'ont jamais été scolarisées, 9 % ont d
arréter définitivement leurs études pour des raisons de santé, 47 % n'ont aucun diplome. 14 % n’ont
jamais travaillé.

6 % des personnes handicapées vieillissantes ainsi définies vivent en institution ; les structures pour
adultes accueillent 43 % d'entre elles, les établissements psychiatriques 11 %. Parmi celles qui vivent
en ménage ordinaire, 6 % cohabitent avec leur pere ou leur mére, et 43 % déclarent recevoir une aide
liée & leur état de santé.

une COTORERP, et 45 % de celles éma-
nant de la Sécurité sociale ont été obte-
nues par ces personnes avant 40 ans.

Les déficiences apparues avant 20 ans :
principalement auditives et visuelles

Ladescription de |’ état de santé des
personnes handicapées vieillissantes
méle les difficultés dues au handicap
d origine et celles liées au processus de
vielllissement. C’ est pourquoi on atenté
de distinguer les déficiences apparues
avant |’ &ge adulte de cell es survenues par
lasuite (encadrés2 et 4). L’ étude destaux
de prévalence des déficiences apparues
des le début de la vie indique une nette
dominance des déficiences auditives,
suiviespar lesdéficiencesvisuelleset par
celles du langage (tableau 1). Les défi-
ciences motrices sont moins fréquentes,
surtout lorsgu’ elles sont graves : les pa-
ralysieslesplusinvalidantes (parapl égie,
tétrapl égie, hémiplégie) ne touchaient a
I’ origine que 5 % des personnes handi-
capéesvieillissantes. Les déficiencesin-
tellectuelles et mentales sont, quant ael-
les, liées au quart des handicaps d’ ori-
gine. Les causes du handicap ancien sont
donc tres diverses, d' ou une grande hé-
térogénéité delapopulation étudiée. Par
ailleurs, ces données relatives aux défi-
ciences sont tresfortement tributaires des
criteresdedéfinition choisis : lapriseen
compte des déficiencesdont I’ &ge de sur-
venue n'a pu étre daté conduit a une
modification deI’'importance respective
des handicaps d’ origine, les déficiences
intellectuelles et mentales devenant alors
plusfréquentes par rapport aux déficien-
ces physiques autres que motrices (en-
cadrés 1, 2 et 4).

Par construction, toutes les person-
nes handicapées vieillissantes décrites
dans cette étude ont au moins une inca-
pacité survenue avant 20 ans. Depuis

3. Lasuppression, dans certains cas, del’ Al-
location aux adultes handicapés, remplacée
par les avantages vieillesse, peut expliquer
un certain nombre d’oublis de déclaration
aprés 60 ans.

4. Nathalie DUTHEIL : « Les aidants des
adultes handicapés », Etudes et Résultats,
n° 186, aodt 2002.
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prévalence des déficiences survenues avant I'age adulte (déficiences recodées)!

01

Personnes
handicapées
vieillissantes (%)

Déficiences survenues avant I’'age adulte

Déficiences motrices des 2 membres inférieurs ou des 4 membres, polyhandiCap .........c.ccooveiiiiiiiiciienieeeeee e 5

paraplégie, tétraplégie, hémiplégie...

Déficiences motrices d’'un seul membre, autres déficiences motrices des membres, déficiences du tronc, autres déficiences motrices .. 8
monoplégie, amputation, fracture du col du fémur, scoliose, lombalgie, mouvements involontaires, tremblements...

Aveugles complets (ou seule perception de la lumiére), malvoyants, autres troubles de la vision, déficiences visuelles non précisées .... 22
champ visuel, couleurs, poursuite oculaire...

Sourds (surdité complete), MAIENTENAANTS ........c.iiiiiiiiiieei ettt bt b e bt be bt e be e be e bt e sbeeabeesbeanbeenbeenbeanbeanbesnneenne 37

Autres déficiences auditives, déficiences auditives non précisées 5
bourdonnement, acouphénes, sifflements...

Absence totale de parole (muet...), troubles de I'€locution, troubles du langage, déficiences du langage ou de la parole non précisées ... 22

bégaiement, prononciation, cordes vocales, laryngectomisé, aphasie, dysphasie, dyslexie...

Déficiences VISCErales et MELADOIGUES ...........oiiiiiiii bbbt ettt et e sbe e bt e s be e nae e naeentees 6
incontinence des urines, incontinence des selles, diabéte, thyroide, obésité, leucémie, hémophilie, SIDA...

Déficiences des fonctions INtelleCtUEIIES SUPEIIEUIES .........oiuiiiiiiiiiei ettt 8
retard mental moyen, grave, profond ou sévere, retard léger, déficience intellectuelle Iégére, troubles des acquisitions

et des apprentissages, perte des acquis intellectuels, troubles de la mémoire, désorientation temporo-spatiale

(démences, détérioration...)...

Déficiences psychologiques ou du comportement, déficiences intellectuelles ou du psychisme non précisées............c......... 17
troubles du comportement, troubles de la personnalité et des capacités relationnelles, troubles de I'humeur, dépression, épilepsie
Autres déficiences, dEfICIENCES NON PrECISEES ....ociiiiiiiiiieiiee ettt ee et e et e st e e st et e s be e e st aeeabeeeasbeeaateeeanteeeasbeeanseeeanseesnsseesnneenn 5

douleurs, asthénie, fatigue, vertiges, troubles de I'équilibre, déficiences esthétiques...

1. Ces taux de prévalence sont fortement tributaires des résultats du recodage des déficiences et de leur période de survenue (encadrés
1 et 2), qui conduisent vraisemblablement a une sur-représentation des déficiences sensorielles, au détriment des déficiences intellec-

tuelles et mentales.

Lecture : 5 % des personnes handicapées vieillissantes ont une déficience motrice des 4 membres ou des 2 membres inférieurs

survenue a la naissance, pendant I'enfance ou I'adolescence.
Source : HID-Institutions 1998 et HID-Domicile 1999.

gu’ ellesont atteint I’ &ge de 20 ans, voire
plus t6t encore, 7 % ne sont pas en me-
sure de faire leur toilette seules et sans
difficultés, sortir du domicile pose des
problémes &8 % d’entre elles, 13 % ne
peuvent pas s orienter seules (cf. ta-
bleau 3). Autotal, lenombre moyend'in-
capacitésanciennesqu’ ellesdéclarent est
de 2,5. Cette moyenne recouvre de for-
tesdisparitésliées au handicap d’ origine.
Laprésence conjointe, avant I ge adulte,
de déficiences intellectuelles ou menta-
les et de déficiences physiques, qui con-
cerne environ 7 % des personnes handi-

5. Cf. par exemple D' Philippe GABBAT :
« Processus et modalitésdel’ avancée en age
des personnes handicapées mentales et phy-
siques », Le colporteur, CREAHI Champa-
gne-Ardenne, n° 344 et 345, mars 1998 et D"
Philippe GABBAI : « L’avancée en age des
personnes polyhandicapées », EMPA, n° 37,
2000 ; P"HELD, interview par Jean SAVY :
« Levieillissement des handicapés moteurs »,
Réadaptation, n° 386, janvier 1992.

capées vieillissantes (tableau 2), est la
situation qui semblelaplusinvalidante :
on comptabilise en moyenne chez ces
pluri-déficientsintellectuelset physiques
neuf incapacités apparues avant I’ &ge de
20 ans. Les problémes de mobilité, les
génes liées ala souplesse ou ala mani-
pulation, les difficultés & communiquer,
ou a se repérer dans I’ espace ou dans le
temps sont vécues au quotidien, depuis
au moins I’ &ge de 20 ans, par plus des
deux tiersd’ entre eux.

Dans pres de neuf cas sur dix, |’ ap-
parition du handicap est liée alaprésence
d’ une seule déficience (tableau 2). Ainsi,
59 % des personnes considérées comme
handicapées vieillissantes n’avaient,
avant I’ &ge adulte, qu’ une déficience sen-
sorielle, viscérale ou métabolique. Ce
sont trés souvent des déficiences senso-
rielles qui sont responsables du handicap
survenu pendant I’ enfance ou I' adoles-
cence : 36 % des personnes handi capées
vieillissantes présentaient al’ origine uni-
quement une déficience auditive (ta-
bleau 2). Lesincapacités anciennes sont
alors moins nombreuses (1,9 en

moyenne) et moins invalidantes puis-
gu’ elles serestreignent, pour lamajorité
d’entre elles, ades difficultés aentendre
une conversation.

Un accroissement sensible
des déficiences et des incapacités
avec l'avancee en age

Les personnes handicapées vieillis-
santes présentent-elles une vulnérabilité
accrue & certains effets de I’ avancée en
age, qui justifierait quel’on parle aleur
égard de « vieillissement précoce » ?
Certaines études, par exemple, ont
avance I' hypothese d'une réduction de
I’ autonomie des personnes parapl égiques
et tétraplégiques avec I'age; d'autres
soulignent la survenue précoce de trou-
bles liés au vieillissement chez les per-
sonnes atteintes de trisomie 215, Les ré-
sultats disponibles ne permettent pas de
séparer leseffetsdu vieillissement et ceux
du handicap ; tout au plus peut-on com-
parer lasituation des personnes handica-
péesvieillissantes et celle des autres per-
sonnes de 40 ans et plus.
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T répartition des personnes handicapées vieillissantes
02 K des autres personnes de 40 ans et plus par groupes exclusifs de déficiences

Personnes handicapées vieillissantes Autres
Groupes de déficiences exclusifs — _a Forigine aujourd’hui personnes
(déficiences survenues (ensemble de 40 ans
avant I'age adulte seulement*) des déficiences) et plus
Mono-déficiences
intellectuelle et mentale (IME) 18 5 5
motrice 9 2 8
autre physique (sensorielle, métabolique, viscérale...) 59 23 11
dont déficience auditive uniquement 36 14 4
Pluri-déficiences, dont IME
IME et motrice 2 29 9
IME et autre(s) physique(s) 5 19 6
Pluri-déficiences physiques
dont motrice 1 12 11
sans motrice 3 9 3
Déficiences non précisées 3 1 3
Absence de déficiences 0 0 44
Total 100 100 100
* Cf. note 1 tableau 1.
Lecture : 2 % des personnes handicapées vieillissantes ont a la fois une déficience intellectuelle ou mentale et une déficience motrice
depuis la naissance, I'enfance ou I'adolescence ; si on y ajoute les déficiences survenues plus tard, 29 % d’entre elles sont aujourd’hui
dans ce cas.
9 % des personnes de 40 ans et plus sans handicap ancien ont a la fois une déficience intellectuelle ou mentale et une déficience
motrice.
Source : HID-Institutions 1998 et HID-Domicile 1999

L’ avancée en &ge s accompagne évi-
demment d’ une augmentation du nombre
moyen d’incapacités dont souffrent les
personnes handicapées vieillissantes,
passé de 2,5 avant 20 ans a 4,2 aladate
de I’enquéte. Les autres personnes de
40 ans et plus en déclarent 1,4 en
moyenne. L' avancée en &ge de cette po-
pulation semble alors setraduire par une
plus forte perte d’'autonomie: 13 % ne
peuvent plus selaver seules et sansdiffi-
cultés (5 % pour les autres personnes de
40 anset plus), 11 % contrélent mal leurs
selleset leursurines (3 % pour les autres
personnes de 40 ans et plus), 25 % ont
des difficultés a parler, ou n'y parvien-
nent pas (2 % pour les autres personnes
de 40 ans et plus) (tableau 3). Avant
75 ans, lesincapacités sont trésrareschez
les personnes sans handicap ancien, ce
qui n’est pasle cas des personnes handi-
capées vieillissantes. Environ 11 % de
celles d’entre elles qui ont moins de
75 ans rencontrent des difficultés pour
faireleur toilette, cette proportion attei-
gnant 22 % aprés 75 ans. Les problémes
de contrdle des selles et des urines s ob-
servent chez 13 % des40-59 ans, 7 % des
60-74 ans, et 9 % des 75 anset plus. Chez
les autres personnes de 40 ans et plus,
les difficultés pour latoilette ne concer-

nent que 2 % des moins de 75 ans, et
19 % des 75 ans et plus; les problémes
d’ dimination sont quasi-inexistants avant
75 ans (1 %), et touchent 10 % des 75 ans
et plus. Quel que soit I’ &ge, les person-
nes handicapées vieillissantes ont plus
d’incapacités que les autres, mais a par-
tir de 75 ans |’ écart serestreint : le nom-
bre moyen d’incapacités est de 3,8 entre
40 et 59 ans pour les personnes handica-
pées vieillissantes (autres personnes de
40 459 ans: 0,4), de 4,1 entre 60 et
74 ans (autres personnesde60 a74 ans:
1,3), et de 5,5 chez les 75 ans et plus
(autrespersonnesde 75 anset plus : 4,5).
Autotal, le besoin d’ aide pour au moins
une des activités de la vie quotidienne,
tel qu'il est mesuré par I'indicateur de
Katz®, concerne 18 % des personnes con-
sidéréesici comme handicapéesvieillis-
santes (40-59 ans: 21 %, 60-74 ans:
13 %, 75 anset plus : 20 %), contre 6 %
des autres personnes de 40 ans et plus
(40-59 ans: 2 %, 60-74 ans : 5 %, 75ans
et plus: 21 %).

Le nombre de déficiences augmente
également avec|’ &ge: lestroisquartsdes
personnes handicapéesvieillissantes, qui
al’origine n"avaient qu’ une déficience
intellectuelle ou mental e, souffrent aussi
actuellement de déficiences physiques, en

particulier de déficiences motrices. Cel-
les qui n’avaient qu’ une déficience sen-
sorielle, viscéral e ou métabolique sont un
peu plus nombreuses & étre restées mono-
déficientes (38 %), mais plus du tiers
d entre elles ont également acquis une
déficience intellectuelle ou mentale. De
méme, la répartition des personnes han-
dicapéesvieillissantes par groupesexclu-
sifsde déficiences selon |’ &ge fait appa-
raftre que celles qui ont moins de 60 ans
ont pour 30 % d’ entre elles uniquement
une déficience physique autre que mo-
trice, pour 7 % d’ entre elles uniquement
une déficienceintellectuelle ou mentale,
pour 7 % plusieurs déficiences physiques
dont une motrice; pour les personnes
handicapées vieillissantes de 75 ans et
plus, ces proportions sont respectivement
de 13 %, 1 % et 33 %.

6. Il s'agit de I’indicateur ADL (Activities
of Daily Living), qui est une synthése du
besoin d'aide pour laréalisation de six acti-
vitésdelavie quotidienne : faire satoilette/
s habiller / aller aux toilettes et les utiliser /
se coucher ou quitter son lit et s asseoir ou
quitter son siege / controler ses selles et ses
urines / manger des aliments déja préparés.
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incapacités déclarées par les personnes handicapées vieillissantes

«03 L& les autres personnes de 40 ans et plus

en %

Personnes handicapées vieillissantes
» Ensemble des incapacités
Incapacites Ensemble des incapacités des autres personnes
Incapacités survemf[es quelle que soit la date de survenue de 40 ans et plus
avan
20 ans
seulement | 40-59 | 60-74 | 75 ans en- 40-59 | 60-74 | 75 ans en-
ans ans | etplus | semble ans ans | etplus | semble

fait hahituellement sa toilette avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 7 11 11 22 13 1 19 5
s’habille et se déshabille avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 5 10 20 11 1 16 4
coupe sa nourriture ou se sert & hoire avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 5 7 8 7 1 11 3
une fois que |§ nourriture est préte, mange et boit avec beaucoup de difficultés 1 2 ) 1 2 0 1 4 1
0ou avec une aide
groupe « toilette, habillage, alimentation » 9 15 14 26 16 2 6 22 6
va aux toilettes avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 3 4 4 4 4 0 1 9 2
a des difficultés a controler ses selles ou ses urines 3 13 7 9 11 1 2 10 3
groupe « hygiéne de I'élimination » 4 15 9 10 13 1 3 14 3
est confiné au lit, a la chambre ou a I'intérieur du logement 2 4 5 9 5 1 2 14 3
se couche, se léve et s’assied avec heaucoup de difficultés ou avec une aide 2 4 7 10 6 1 3 11 3
se déplace dans toutes les pieces de I'étage avec beaucoup de difficultés 2 3 4 7 4 0 2 9 2
0U avec une aide
monte ou descenq un étage avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 5 1 1 23 12 2 6 23 6
(ou est en fauteuil)
utilise I"ascenseur avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 6 9 5 10 8 0 1 7 1
sort de son domicile avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 8 15 14 32 17 2 6 20 6
porte un objet de 5 kilos sur une distance de 10 metres avec beaucoup
de difficultés, ou ne peut pas le faire 10 2 21 40 % 5 15 43 14
groupe « mobilité, déplacements » 20 32 38 57 37 6 20 51 17
prépare ses repas avec beaucoup de difficultés ou avec une aide
(et aurait beaucoup de difficultés a le faire en cas de besoin) 9 10 15 14 12 ! 3 1 3
fait les tache§ ménageres courantes aveclbgaucolup\de d|ff|cultes . 9 16 20 24 18 3 9 2 8
ou avec une aide (et aurait beaucoup de difficultés a le faire en cas de besoin)
commande et prend un taxi, ou emprunte le réseau de transports en commun
avec beaucoup de difficultés ou avec une aide (et aurait beaucoup de difficultés 11 15 17 28 17 2 5 21 5
a le faire en cas de besoin)
prend les médicaments prescrits par son médecin avec beaucoup de difficultés

X ) TN . ; 4 6 7 5 6 0 1 6 1
ou avec une aide (et aurait beaucoup de difficultés a le faire en cas de besoin)
groupe « taches ménageres et gestion » * 15 24 29 38 29 4 11 31 10
ne peut pas se servir seule du téléphone 10 10 15 18 12 0 2 7 2
communique avec son entourage avec beaucoup de difficultés ou avec une aide, 6 9 8 9 8 0 1 5 1
ne communique pas
ne se souvient pas toujours a quel moment de la jounée on est 7 14 20 19 16 2 4 15 4
a des difficultés a trouver seule son chemin, n'y parvient pas 13 18 19 22 19 1 3 15 4
groupe « communication a distance, cohérence, orientation » 21 27 42 42 33 3 6 26 7
a beaucoup de difficultés & voir de prés, méme avec ses lunettes, ou n'y parvient pas 15 21 16 15 19 1 4 13 4
a EJeaucoup de difficultés a regonnaltre le visage d’une personne a 4 metres, 13 19 9 5 18 0 2 9 2
méme avec ses lunettes, ou n'y parvient pas
a ?eaucoup de dlfflcult_es a en’tendre_ce qui se dit dans une conversation, m 5 64 70 5 5 20 0 15
méme avec son appareil, ou n'y parvient pas
a beaucoup de difficultés & parler, ou n'y parvient pas 22 30 16 19 25 1 2 6 2
groupe « vue, ouie, parole » 78 86 82 89 85 7 23 47 18
se coupe les ongles des orteils avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 11 21 40 57 31 3 16 48 14
se sert de ses mains et de ses doigts avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 3 4 8 7 5 1 3 8 2
se penche et ramasse un objet sur le plancher avec beaucoup de difficultés ou avec une aide 12 24 19 30 23 4 10 30 10
groupe « souplesse, manipulation » 21 38 43 58 42 5 18 52 16
1. Uniquement pour les personnes a domicile
Lecture : 11 % des personnes handicapées vieillissantes ne peuvent se couper les ongles des orteils seules depuis au moins I'age de 20 ans ; 31 % d’entre
elles signalent cette incapacité, quelle que soit sa date de survenue. C’est aussi le cas de 14 % des autres personnes de 40 ans et plus.
Source : HID-Institutions 1998 et HID-Domicile 1999.
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La dépendance psychique, telle
gu’elle est mesurée par |'indicateur
EHPA?, affecte quant aelle, aladate de
I’ enquéte, 11 % des personnes handica-
péesvieillissantes. Elle est beaucoup plus
rare (3 %) chez les personnes de 40 ans
et plus n’ayant pas de handicap ancien.
Chez ces derniéres, elle n’ apparait véri-
tablement qu’ apres 75 ans (40-59 ans :
1%, 60-75 ans: 2%, 75 ans et plus:
9 %), alors que chez les personnes han-
dicapées vieillissantes les taux de

ans: 14 %, 60-74 ans: 9 %, 75 ans et
plus: 6 %). Les données disponibles ne
permettent pas de dater | apparition de
la dépendance psychique, mais on ob-
serve une forte corrélation entre sa sur-
venue et la présence ancienne d' une dé-
ficienceintellectuelle ou mentale : 34 %
des personnes handicapéesvieillissantes
présentant depuis toujours ce type de
déficience sont psychiquement dépen-
dantes, sans que lesdonnées disponibles
dans I’ enquéte permettent de dire si el-

prévalence diminuent avec I’ age (40-59  les|’ont été désle début de leur vie.

Comment décrire I'état de santé des personnes handicapées vieillissantes
a partir de I'enquéte HID*?

La présence de déficiences ne révele pas nécessairement un handicap lourd et invalidant : la mention
d’'une déficience ne comprend pas en elle-méme d'indicateur de gravité. Par exemple, le groupe des
déficients moteurs comprend les personnes tétraplégiques, mais aussi celles qui ont une scoliose Ié-
gere. De plus, les déficiences ne sont pas exclusives les unes des autres, mais souvent multiples.

Au vu des critéres de définition retenus, on a choisi de ne travailler que sur les déficiences obtenues
aprés recodage (encadré 1). A partir de ces déficiences recodées, on a utilisé la nomenclature des
« groupes exclusifs de déficiences » élaborée par le groupe de projet HID. Elle comprend neuf postes,
dont sept postes avec la présence de déficiences :

- exclusivement intellectuelles ou mentales, associées ou non a des déficiences du langage ;

- présence de déficiences exclusivement motrices, associées ou non a des déficiences du langage ;

- exclusivement physiques autres que motrices, c’est-a-dire visuelles, auditives, métaboliques et

viscérales, associées ou non a des déficiences du langage ;

- motrices et intellectuelles et mentales, associées ou non a d'autres déficiences ;

- visuelles, auditives, du langage, métaboliques et viscérales associées a des déficiences intellec-

tuelles et mentales ;

- visuelles, auditives, métaboliques et viscérales associées a des déficiences motrices, et éventuel-

lement a des déficiences du langage ;

- visuelles, auditives, métaboliques et viscérales associées entre elles, sans déficiences motrices,

et éventuellement avec des déficiences du langage.

« Des déficiences qui n'ont pas été précisées.

« L'absence de toute déficience.

L'intérét de cette nomenclature est que chaque individu y est classé dans un seul groupe. Ceci
permet de s'affranchir du probléme de la multiplicité des déficiences et de croiser cette nomenclature
avec d'autres informations, telles qu’'un score d'incapacités, pour obtenir une indication sur la sévérité
du handicap.

Les groupes exclusifs de déficiences utilisés dans cette étude ont été construits d'une part a partir de
I'ensemble des déficiences recodées, d'autre part a partir uniquement de celles d'entre elles qui sont
survenues avant I'age adulte. Le croisement des deux fournit un indicateur de I'évolution de I'état de
santé des personnes handicapées vieillissantes.

Néanmoins, les contraintes propres au recodage (encadré 1) rendent I'utilisation des groupes exclu-
sifs de déficiences survenues avant I'age adulte délicate. En effet, les déficiences pour lesquelles la
période de survenue n'a pu étre recodée ne se répartissent pas également entre les différents grou-
pes : seules 17 % des déficiences auditives n'ont pu étre datées ; en revanche, ce pourcentage atteint
46 % pour les déficiences intellectuelles ou mentales. Cette inégale répartition a bien s(ir une incidence
sur la ventilation de la population étudiée par grands groupes de déficiences, et conduit vraisemblable-
ment a une sur-représentation des personnes ayant des déficiences sensorielles, au détriment de cel-
les qui avaient a l'origine des déficiences intellectuelles ou mentales.

La présence de la date d'apparition des incapacités permet de distinguer celles survenues a la méme
période que le handicap d'origine et celles venues s'y ajouter. Les premiéres apportent des éléments de
description de I'état de santé des personnes handicapées vieillissantes lorsqu'elles étaient jeunes, les
secondes éclairent leur situation et leurs besoins actuels.

1. Cet encadré s'inspire pour partie d' éléments figurant en introduction de « Enquéte Handi-
caps-Incapacités-Dépendance en institution en 1998 - Résultats détaillés », Catherine GOILLOT
et Pierre MORMICHE, INSEE Résultats, n° 83-84, ao(t 2001.

Une scolarité perturbée
par le handicap

La survenue précoce du handicap a-
t-elle pesé sur I’ insertion social e des per-
sonnes handi capées aujourd’ hui vieillis-
santes ? Avant méme|’ entrée sur le mar-
ché du travail, nombre d’ entre elles ont
rencontré des difficultés pendant leur
scolarité : 8 % n’'ont jamais été scolari-
sées, 9 % ont dd interrompre leurs étu-
des de facon définitive pour des raisons
meédicales, et 4 % pendant au moinstrois
mois (ces proportions sont respective-
ment de 2 %, 1 % et 1 % chez les autres
personnes de 40 ans et plus). 15 % de
celles qui ont malgré tout poursuivi des
études déclarent qu’ elles ont été pertur-
bées par un handicap ou un probléme de
santé (seules 2 % des autres personnes
de 40 ans et plus font cette réponse).
L’ absencede scolarisation aété plusfré-
guente chez celles qui présentent des
déficiences intellectuelles ou mentales,
I arrét définitif desétudes étant plutét lié
aux déficiencesmotrices. Laprésencede
pluri-déficiences physiques autres que
motrices permet plus fréquemment la
poursuite d’ études, mais de maniére per-
turbée. Au total, la part des non-dipl6-
meés, de 24 % chez les autres personnes
de 40 ans et plus, atteint 43 % chez les
personnes handicapées vieillissantes, et
45 % contre 33 % chez les seuls 60 ans
et plus.

Apreés 50 ans, exercer une activité
professionnelle occasionne

des difficultés aux personnes
handicapées vieillissantes

Par la suite, quelle insertion profes-
sionnelle ont connu les personnes dont
le handicap s est déclaré avant 20 ans ?
64 % de celles qui ont entre 40 et 64 ans
déclarent étre actives (59 % d’ actifs oc-
cupeés, 5 % de chdmeurs). 69 % des
autres personnes du méme age font une
réponse anal ogue (64 % d’ actifs occupés,

7. L'indicateur EHPA est construit en croi-
sant I'indicateur de Colvez, qui mesure la
mobilité, et lanotion de dépendance psychi-
que, entendue comme désorientation totale
ou permanente, ou incohérence partielle as-
sociée a une désorientation épisodique.
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5 % de chdémeurs). C’est parmi les per-
sonnes qui N"avaient a |’ origine qu’un
handicap sensoriel que la part des actifs
est laplusforte(73 %) ; elleest relative-
ment élevée lorsque le handicap d’ ori-
gine est uniguement di & une déficience
intellectuelle ou mentale (60 %). En re-
vanche, lecumul dés!’ enfance oul’ ado-
lescence de déficiencesintellectuel les et
physiques aboutit entre 40 et 64 ansaun
taux d'activité d’environ 25 % seule-
ment. Les conditions danslesquelles ces
personnes handicapées vieillissantes
exercent leur activité sont en tout état de
cause fortement marquées par leur han-
dicap. Tout d’'abord, 14 % d’entre elles
occupent un emploi protégé ou réserve?,
Il s'agit dans la moitié des cas de défi-
cients intellectuels ou mentaux de lon-
guedate. Ensuite, 43 % despersonnes qui
ont un handicap ancien et qui ont dépassé
50 ans déclarent étre limitées, dans le
genre ou la quantité de travail qu’elles
peuvent accomplir, par leur état de santé.
Seuls 7 % des autres actifs de 50 ans et
plus et 17 % des personnes handicapées
actives dgées de 20 a 49 ansfont état de
limitations de ce type. Les personnes
handicapéesvieillissantes qui conservent
une activité professionnelle aprés 50 ans
auraient donc afaire face ades difficul-
tés dues a |’ avancée en age (fatigabilité
accrue, difficultés a se concentrer, per-
tes de performance). Ce sont davantage
les conditions d activité des personnes
handicapées vieillissantes que |e dérou-
lement deleur carriére qui semblent con-
traintespar lehandicap : seules8 % d en-
tre elles ont dii cesser de travailler pen-
dant au moins six mois consécutifs pour
raisons médicales, et 5 % ont changé de
profession pour le méme motif, propor-
tions peu différentes de celles que I’on
observe chez les autres actifs de 40 ans
et plus (respectivement 9 et 2 %). En
définitive, 39 % des personnes handica-
pées vieillissantes de 50 a 64 ans occu-
pent un emploi, contre 47 % des autres
personnes du méme &ge.

8. 11 s agit desemploisréservés danslaFonc-
tion publique (y compris PTT) ou dans les
collectivitéslocales, desemploisd’ une autre
entreprise avec le bénéfice de la garantie de
ressources, desemploisdansun Centred’ aide
par le travail (CAT), dans un Atelier
protégé (AP) ou dans un Centre de distribu-
tion de travail adomicile (CDTD).

Toutefois, il faut noter que 13 % des
personnes handicapées vieillissantes
n'ont jamaistravaillé, alors que ce n’est
le cas que de 5 % des autres personnes
de 40 anset plus. De surcroit, les causes
de cette inactivité sont trés différentes.
77 % des personnes handicapéesvieillis-
santes ayant toujours étéinactives décla-
rent que c'est pour une raison de santé.
En revanche, chez les autres personnes
ded0anset plus, I’ inactivitétout aulong
de lavie n'est quasiment jamais due a
une mauvai se santé (seules 4 % des autres
personnes de 40 ans et plus n’ayant ja-
mais travaillé avancent ce motif), mais
refléte dans une large mesure la faible
présence des générations féminines les
plus anciennes sur le marché du travail.

Les personnes handicapées
vieillissantes ont moins souvent
fondé une famille...

Dans leur vie familiale comme dans
leur vie professionnelle, les personnes
handi capées vieillissantes se distinguent
des autres personnes de 40 ans et plus.
Elles sont moins nombreuses que les
autres a avoir vécu en couple ou fondé
une famille : un quart d entre elles sont
célibataires, et 30 % n’'ont pas d’ enfant
(ces proportions sont respectivement de
8 et 11 % pour les autres personnes de
40 ans et plus).

... et environ 6 % d’entre elles
vivent avec leurs parents

Les personnes handicapées vieillis-
santesqui vivent adomicile sont dansdes
situationsfamilialestresdiverses, qui les
distinguent de celles des autres person-
nesde 40 ans et plus. En premier lieu, la
cohabitation avec leur pére ou leur mere,
inexistante chez les personnes de 40 ans
et plus sans handicap ancien, concerne
6 % des personnes handicapées vieillis-
santes, soit environ 40 000 a 50 000 per-
sonnes, selon les critéres de définition
retenus. Lacohabitation sefait avec seu-
lement la mére dans les deux tiers des
cas. Agésen moyennede 48 ans, laquasi-
totalité de ces « enfants cohabitants »
(86 %) présentent au moins une défi-
cience intellectuelle ou mentale. L’ age
moyen des meres qui cohabitent, seules
ou avec leur conjoint, avec un enfant han-
dicapé vieillissant est de 75 ans.

A domicile, la vie en couple
reste la configuration la plus fréquente

26 % des personnes handicapées
vieillissantes qui vivent adomicilevivent
seules, contre 17 % des autres personnes
de 40 ans et plus. Cette situation est due
au décées du conjoint ou aun divorce dans
lesdeux tiersdescas. L' &ge moyen deces
veufs ou divorcés, qui est de 70 ans, est
supérieur detreize ansacelui des céliba-
taires. 80 % de ces personnes handicapées
vieillissantes qui vivent seules cumulent
plusieursdéficiences ; 55 % ont au moins
une déficienceintellectuelle ou mentale.

Enfin, pour elles comme pour les
autres personnes de 40 ans et plus, lasi-
tuation la plus fréquente demeure lavie
en couple : lamoitié des personnes han-
dicapéesvieillissantes, contre deux tiers
des autres personnes de 40 ans et plus,
vit avec son conjoint, et éventuellement
ses enfants (5 % vivent sans conjoint
mais avec des enfants). Dans les deux
tiersdescas, ellesont plusieurs déficien-
ces; 40 % ont au moins une déficience
mentale ou intellectuelle.

Au total, 16 % des personnes handi-
capées vieillissantes vivant dans un do-
micile ordinaire déclarent ne pas avoir
de famille ou n’avoir aucun contact fa-
milial, et c’est le cas de 23 % de celles
qui ont plus de 60 ans. Chez les person-
nes de 40 ans et plus sans handicap an-
cien, |’ absence defamille ou de contacts
familiaux est caractéristique desageséle-
vés: elle touche 10 % des 40-59 ans,
mais 23 % des personnes de 80 ans et
plus. Pour les deux tiers des personnes
handicapées vieillissantes sans contacts
familiaux, cet isolement est atténué par
des contactsfréguents avec d' autres per-
sonnes : il s agit le plus souvent de voi-
sins, demembresdelafamilled accueil,
de petits-enfants. Globalement, ce sont
6 % des personnes handicapées vieillis-
santes vivant adomicile qui ne voient ni
parents, ni autres personnes; pour les
autres personnes de 40 ans et plus, cette
proportionvade 3 % entre40 et 59 ans a
6 % au-dela de 80 ans.

La présence d'un handicap ancien
augmente le recours aux aides
pour des actes de la vie quotidienne

Environ 38 % des personnes handi-
capées vieillissantes vivant a domicile
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proportion de personnes aidées par tranche d'age
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Source : HID-Domicile 1999.
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déclarent qu’ une ou plusieurs personnes
lesaident régulierement aaccomplir cer-
tainestaches delavie quotidienne, et ce
en raison d' un handicap ou d'un pro-
bléme de santé. 15 % des autres person-
nes de 40 ans et plus recoivent une aide
de cetype. Lesinformations disponibles
dans|’ enquéte HID ne permettent pasde
dater le recours a une aide ; il est donc
difficile de savoir si cette aide est an-
cienne ou liée aux effets du vieillisse-
ment. Néanmoins, on note qu’avant
60 ans, 31 % des personnes handi capées

04 de 40 ans et plus selon leur lieu de vie

vieillissantes recoivent une aide pour des
raisonsde santé, alorsque seules6 % des
autres personnes ayant entre 40 et 59 ans
sont dans ce cas (graphique 2). En I’ ab-
sence de handicap ancien, c’'est |’ avan-
cée en age qui explique le recours a
I"aide, massif aprés 80 ans (28 % des
personnes de 70 & 79 ans et 65 % des
personnes de 80 ans et plus sont ai dées).
L a dépendance psychique associée aun
handicap ancien augmente le recours a
une aide : 93 % des personnes handica-
pées vielllissantes qui en souffrent sont

. répartition des personnes handicapées vieillissantes et des autres personnes
[ J

Autres
Personnes
handicapées personnes
PV de 40 ans
vieillissantes
et plus

Institutions 6 2
Ménage ordinaire 94 98
PERSONNES EN INSTITUTION
Lieu de vie
Institutions pour adultes 50 3
Institutions pour personnes agées et unités de soins

. 1 o 39 92
de longue durée des établissements hospitaliers
Etablissements psychiatriques 11 5
Autres 0 0
Provenance
Domicile indépendant 20 64
Domicile des parents 20 2
Domicile des enfants, de proches, d’amis, 9 8
famille d’accueil
Institutions (la méme ou une autre) 45 21
Autres 6 5
Source : HID-Institutions 1998 et HID-Domicile 1999.

aidées. En |’ absence de handicap ancien,
seules 43 % des personnesde 40 a59 ans
dépendantes psychiquement sont aidées ;
en revanche, aprés 70 ans, la part des
dépendants psychiques aidés dépasse
80 %. Laperte d autonomie dansles ac-
tivitésdelavie quotidienne, indiquée par
exemple par laprésenced’ au moinscing
incapacités, s accompagne massivement
d’une aide chez les personnes de 40 ans
et plus, et ce quelle que soit |a date de
survenue deleur handicap (85 % pour les
personnes handicapées vieillissantes,
83 % pour lesautres personnesde 40 ans
et plus). Néanmoins, en |’ absence de han-
dicap ancien, cen’est qu’' aprés 70 ansque
letaux d’ aide dépasse 80 % ; seules68 %
des personnes de 40 & 59 ans, sans han-
dicap ancien mais ayant au moins cinq
incapacitésregoivent desaides. L es per-
sonnes handi capéesvielllissantes aidées
le sont dans 61 % des cas uniquement par
des personnes de leur entourage ; pour
20 % d' entreelles, I’ aide est mixte (pro-
fessionnelset personnesdel’ entourage),
et elle est uniquement professionnelle
dans 19 % des cas.

411 000 personnes aident des person-
nes handicapées vieillissantes, soit une
moyenne de 1,8 aidant par personne
aidée. 28 % d’ entre eux sont des aidants
professionnels. Ler6led aidant non pro-
fessionnel est assumédansun cassur trois
par les enfants, et dans 15 % des cas par
le conjoint. Lafamille d’ origine est trés
présente puisque 17 % des aidants non
professionnels sont le pére ou lamere, et
13 % desmembresdelafratrie. Laques-
tion du vieillissement de ces aidants se
pose avec acuité puisqu’ils sont agés en
moyenne de 73 ans pour les parents, et
de 58 ans pour les fréres et soaurs. Les
personnes n’ ayant pas de lien de parenté
avec |’ aidé représentent une part non né-
gligeable des aidants : voisins et amis
représentent ainsi 10 % des aidants non
professionnels des personnes handica-
péesvieillissantes.

Entrant plus précocement en
institution, la moitié des personnes
handicapées qui y vivent résident
dans un établissement pour adultes

Environ 6 % des personnes handica-
pées vieillissantes vivent en institution
(tableau 4), soit, selon les critéres de dé-
finition retenus, environ 40 000 a
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50 000 personnes. Laprésence ancienne
d'une déficience intellectuelle ou men-
taleaugmenteletaux d' institutionnalisa-
tion, en particulier lorsqu’ une déficience
physiquey est associée (graphique 3).

La part des personnes handicapées
vieillissantes vivant en institution est de
I’ordre de 5 % entre 40 et 79 ans, et at-
teint 11 % aprés 80 ans. Chez les autres
personnesde 40 anset plus, I’ institution-
nalisation quasiment nulle avant 70 ans,
ne se dével oppe véritablement qu’ aprés
80 ans (16 % des personnes de 80 ans et
plus sans handicap ancien vivent enins-
titution) et concerne donc quasi exclusi-
vement les structures destinées aux per-
sonnes agées. Au contraire, lamoitié des
personnes handicapées vieillissantes en
institution réside dans une structure pour
adultes, et 11 % dans un établissement
psychiatrique (tableau 4). Ces propor-
tions évoluent toutefois fortement avec
I"age : les structures pour personnes
agées abritent en effet 73 % des person-
nes handicapées vieillissantes vivant en
institution et agées de 60 a 69 ans, 87 %
de celles qui ont entre 70 et 79 ans, et
97 % de celles ayant atteint ou dépassé
80 ans. Lesdonnéesrecueilliesdans!’en-
guéte ne permettent pas de retracer leur
tragjectoire dans satotalité, avec d’ éven-
tuels allers et retours entre institution et
domicile ; on connait seulement leur lieu
de vie précédent. 50 % d’entre elles
étaient dansune autreinstitution, depuis
au moinscinganspour lesdeux tiers, les
autres ayant toujoursvécu eninstitution.
9 % d’ entre ellesviennent de leur propre
domicile, quitté a 53 ans en moyenne.
27 % vivaient auparavant chez leurs pa-
rents, ety sont restéesjusqu’a37 ansen
moyenne.

Prés de 80 % des personnes handica-
pées vieillissantes hébergées dans des
structures pour handi capés adultes souf -
fraient al’ origine d’ une déficienceintel-
lectuelle ou mental e, associée pour 40 %
d entre elles a une déficience physique.
Aujourd hui, 89 % ont une déficience
intellectuelle ou mentale, qui s accom-
pagne dans six cas sur dix d’'une défi-
cience physique. Ladépendance psychi-
gue affecte 58 % d’ entre elles. 69 % ont

9. Fondation de France : « Pouvons-nous
vieillir ensemble ? Etude sur |a cohabitation
des personnes handi capées mentalesvieillis-
santes dans les institutions pour personnes
agées », Fondation de France, 1995.

une mobilité réduite et lamoitié ont be-
soin d’aide pour au moins une des acti-
vités de la vie quotidienne. Les autres
personnes handicapées vivant dans ces
structures présentent des caractéristiques
tout afait semblables.

9 % des personnes handicapées
vieillissantes accueilliesdans un établis-
sement pour adultes ont atteint ou dé-
passe la soixantaine (68 % ont entre 40
et 49 ans, 23 % entre 50 et 59 ans) : leur
maintien dans leur lieu de vie habituel
souléveraaterme laquestion de I’ adap-
tation de ces structures au vieillissement
deleurs résidents, leur transfert en mai-
son de retraite pouvant poser d’ autres
problémes (adaptation aun nouvel envi-
ronnement, spécificité de la prise en
charge par rapport aux personnes agées
sans handicap ancien...).

Les personnes handicapées
vieillissantes en maison de retraite :
des résidents différents des autres...

Dans les structures pour personnes
agées (maisons de retraite ou unités de
soins de longue durée), les personnes
handi capéesvieillissantes sont extréme-
ment minoritaires (3 % des résidents).
Plus jeunes, car arrivées en moyenne a
62 ans, soit quinze ans plus t6t en
moyenne que les autres résidents, elles
n’ont en général pas connu lamémetra-
jectoire. Prés du quart d'entre elles a
auparavant vécu dans une structure pour

adultes ou un établissement psychiatri-
que, quittésen moyenneab55 ans. Latra-
jectoire du domicile personnel vers la
maison de retraite, cas de figure majori-
taire chez les autres personnes agées, est
nettement moins fréquente pour elles:
seules 36 % d’ entre elles vivaient aupa-
ravant aleur propre domicile, et en sont
parties a 70 ans en moyenne, soit onze
ans plus t6t que les autres personnes
ageées ayant eu le méme parcours. Les
déficiences intellectuelles ou mentales
touchent dans ces établissements| égere-
ment plus les personnes handicapées
vieillissantes (61 % en sont atteintes, con-
tre 53 % des autres personnes agées), qui
sont plus épargnées, en revanche, par les
déficiences motrices (49 % d entre elles
en souffrent, contre 59 % des autres per-
sonnes agées). Plus jeunes, elles ont en
général moins d’incapacités que les
autres résidents. C'est probablement la
raison pour laguelle 39 % des personnes
handicapéesvieillissantes, mais49 % des
autresrésidents, sont confinéesou ont des
difficultés a se déplacer al’intérieur de
I’ingtitution. Leursactivitésdeloisirssont
également différentes : 19 % des person-
nes handicapées vieillissantes déclarent
par exemplequ'il leur arrive d’ assister a
un spectacle ; seuls 10 % des autres per-
sonnes agées font laméme réponse. Ces
écarts soulignent la cohabitation au sein
desmémes structures de deux publics qui
n’ ont ni les mémes besoins, ni sansdoute
les mémes attentes’.

taux d'institutionnalisation des personnes handicapées vieillissantes
<03 Ll quelques groupes de déficiences exclusifs
(déficiences survenues avant I'age adulte seulement)
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Source : HID-Institutions 1998 et HID-Domicile 1999.
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... qui ont moins de contacts
avec |'extérieur,
mais plus d’amis dans l'institution

En maison de retraite ou en unité de
soins de longue durée, I’ isolement com-
plet vis-a-vis de |’ extérieur (aucun con-
tact familial ou amical) touche 31 % des
personnes handicapées vieillissantes et
14 % des autres personnes agées. Pour
les deux types de populations, le cercle
familial et amical serestreint sous|’ effet
des déces, mais lavulnérabilité des per-
sonnes handicapées vieillissantes face a
I’isolement est plusforte car leur famille
d origine est moins souvent complétée
par unefamillefondée. Lesrésidentssans
handicap ancien, quoique plus avancés
en &ge, sont en effet moins nombreux que
les personnes handicapées vieillissantes
a déclarer ne pas avoir de famille (pere,
mere, fréres, soaurs, enfants) ou n’avoir

aucun contact avec eux (29 % sont dans
ce cas, contre 47 % des personnes han-
dicapéesvielllissantes). Cet écart tient au
fait que 78 % des personnes handicapées
vieillissantes qui vivent en maison de
retraite n’ ont pasd’ enfants, contre 39 %
desautresrésidents. Ce sont en effet, au
seindelafamille proche, lesenfants qui
fournissent aux personnes agées sans
handicap ancien le contingent de visi-
teursle plus important, tandis que pour
les personnes handicapéesvieillissantes,
ce sont les fréres et soaurs qui sont au
premier rang des visiteurs. Enfin, la
compensation apportée par d’autres
membres de |a parenté ou par des amis
al’ absence defamille proche existe pour
33 % des personnes handicapées
vieillissantes et 50 % des autres person-
nes agées.

Ceconstat de plusfort isolement des
personnes handi capées vieillissantes qui

vivent en maison de retraite n’ est néan-
moinsvalable que pour lesrelationshors
institution : ces derniéres sont plus nom-
breuses que les autresrésidents adécla-
rer avoir des amis au sein méme de leur
lieu devie (55 % contre 42 %). Les per-
sonnes trés agées ont peut-étre des fa-
cultés d’ adaptation amoindries et une
tendance au repli sur soi ; au contraire,
les personnes handicapéesvieillissantes,
moins avancées en age, mais aussi plus
familiéres avec la vie en institution et
ses contraintes, noueraient plus facile-
ment de nouveaux contacts. Par exem-
ple, la dépendance psychique est un
frein majeur a la sociabilité amicale a
I"intérieur de I’ institution chez les per-
sonnes agées sans handicap ancien
(73 % n’ont pas d’amis dans I’institu-
tion), mais joue moins nettement chez
les personnes handicapées agées (56 %
sont dans ce cas).
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