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Résumeé

Le vieillissement des personnes en situation delibap est devenu, au cours des quarante
dernieres années, une problématique prégnanteaubensent du secteur medico-social mais
aussi de notre société. L'allongement de la dugeadiie est un phénomeéne positif, résultat
des efforts de professionnalisation des accompagnesmdes personnes en situation de
handicap. Le vieillissement est un processus, €artéversible, mais naturel. Si quelques
personnes en sont les rares témoins, dans lessahf86, le phénomene prend de I'ampleur
avec le temps et devient un phénoméne démographityue le démographe, la notion de
vieillissement concerne une population et non désvidus. L'observation de ce processus
permet de prévoir la tendance de I'évolution desoles d’'une population dans les domaines
sanitaires, sociaux et médico-sociaux, mais n’'indigen quant aux besoins de la personne
vieillissante. Les populations évoluent, de nowslapparaissent et notre systeme sociétal
doit s’adapter a de nouveaux besoins. L'approch®atémographique du vieillissement des
personnes en situation de handicap proposée itictetudier les spécificités de la population
avancant en age au sein des établissements etesermédico-sociaux de la région
Bourgogne-Franche-Comté. Travailler sur ce sujgiliqgne de comprendre, mais aussi de
mesurer 'ampleur de la problématique.



Abstract

The aging of people with disabilities has becomeéhe last forty years, a significant issue in
the medico-social sector and also in our societye Tengthening of life is a positive
phenomenon, a result of the efforts to professipealhe accompaniment of people with
disabilities. Aging is a process, certainly irresibke, but natural. If a few people are the rare
witnesses, in the 1980s, the phenomenon grows tivite and becomes a demographic
phenomenon. For the demographer, the notion ofgagpplies to a population and not to
individuals. The observation of this process maigsossible to predict the trend of the
changing needs of a population in the health, $@id medico-social fields, but does not
indicate anything about the needs of the aginggpemBopulations are changing, new ones are
emerging and our societal system needs to adapiew needs. The socio-demographic
approach of the aging of people with disabilitiesgmsed here tends to study the specificities
of the aging population within medical and soceivices and institutions in the Bourgogne-
Franche-Comté region. Working on this subject iegplinderstanding but also measuring the

extent of the problem.
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Les Etats doivent faire face a des phénomeéenes déptugues sans précédents : forte
croissance de la population ; baisse, jusqu’a ge ifconnue, de la fécondité ; mouvement
migratoires de masse ; mortalité repoussée a desdmplus en plus élevés ; vieillissement
de la population. Le vieillissement de la populatentraine une transformation profonde du
modeéle démographique et influence un grand nomerdainaines de notre société. Ainsi,
I'évolution de la structure par age incite les pglies sociales a adapter leurs systemes de
réponses aux besoins de nouvelles populationsaht@ée en age des personnes en situation
de handicap en est un exemple frappant.

La population en situation de handicap n'a pasé&ds&ugmenter depuis un siécle. En 1900,
15 % des enfants décédaient avant leur premievarsaire. En 2015, ils ne sont plus que 0,4
%. Cette baisse de la mortalité infantile influenid@ctement le nombre d’'individus vivant
avec un handicap. Effectivement, les progres médigaermettent de sauver la vie de
nouveau-nés prématurés ou présentant des défisiauparavant mortelles. Pour autant, ces
enfants vivent, dans la plupart des cas, avec dgaefies plus ou moins importantes et
pouvant engendrer des troubles du développememis Baméme temps, la population en
situation de handicap a bénéficié d’une hausseodeespérance de vie grace aux progres
médicaux, mais aussi a la professionnalisation ket spécialisation des traitements et des
accompagnements. Gérard Ztibiappelle que les personnes atteintes de défigence
intellectuelles ont vu leur espérance de vie pregge entre les années 1930 et 1980 : les
femmes atteindraient 59,8 ans contre 22 ans ehdesmes 58,3 ans contre 19,9 ans. De
méme, on estime aujourd’hui que 25 % de la popnaditeinte de trisomie 21 dépasse I'age
de 50 ans et gu'un sur dix dépasse l'age de 70 @es.populations n'ont pas rattrapé
'espérance de vie de la population générale mi&es &ndent a s’en approcher. En 2016,
'espérance de vie, en France, atteint 79,4 ans lpsthommes et 85,4 ans pour les femmes.
La hausse de l'espérance de vie se poursuit grakepeogrés dans la lutte contre les
maladies. La encore, ces progrés ne sont pas saséquence sur les effectifs de population
vivant avec un handicap. L'espérance de vie acqoése étre accompagnée d’incapacités
impliquant une dépendance a une tierce personrdgmactes de la vie quotidienne.

Ainsi, tout au long du XXsiécle, les effectifs de population en situati@n téindicap ont

augmenté sans que le handicap ne soit réelleméni déns les textes législatifs francais. La
premiere définition, issue de la loi de 2005, esgément inspirée de la classification
internationale de I'Organisation Mondiale de S4Q#S). La question se pose alors : de qui
parlons-nous lorsque I'on évoque les personnesteation de handicap ? Comment peut-on

1 ZRIBI Gérard, Le vieillissement des personnes handicapées mentales, Rennes, EHESP, 2012.
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délimiter une telle population ? Selon Michel Fande «I'utilisation du terme unique de
« handicap » tend a effacer la diversité des caomadkit et la classification internationale,
proposée par 'OMS, apporte un outil faussementicateur aux décideurs politiques.

Durant la seconde moitié du XXiécle, les politiques en faveur des personnesteation de
handicap se sont développées indépendamment dgudtidiques sociales. Avec la loi de
1975, le secteur médico-social acquiert un cadyesl&gif. La loi reconnait d’une part, un
dispositif pour les enfants et adolescents agés @20 ans et d’autre part, un dispositif pour
les adultes agés de 20 a 60 ans. Elle prend endéoaison les structures mises en place par
les associations de parents et de familles. Cellesaient construit leur propre systéme de
réponses, avec des établissements et des semépesdant aux besoins de leurs proches
selon leur déficience et leur age. Les deux chaduypsecteur médico-social se sont donc
construits en s’ignorant l'un lautre: l'un répant aux besoins d’éducation et de
scolarisation des plus jeunes; l'autre aux besaies rééducation et de réinsertion
professionnelle des adultes.

Avec 'avancée en age des adultes, I'age de 6@eawient le coeur de la problématique liée au
vieillissement des personnes en situation de hapdiédu-dela de cet age, la politique
concernée est celle de la vieillesse et non plils de handicap.

La politique de la vieillesse vise la populatiore@gle 60 ans et plus, principalement, a travers
la notion de dépendance. Selon Simone de Beduveilon seulement les personnes agées
sont beaucoup plus nombreuses qu’autrefois, mhis Bk s’intégrent plus spontanément a la
société ; celle-ci se trouve obligée de décidelede statut et la décision ne peut se prendre
gu’au niveau gouvernemental. La vieillesse est mieed’ objet d’'une politique» La mise en
place des dispositifs spécifigues a apporté avkr wie distinction administrative entre
population en situation de handicap et populatigéed Cependant, cette distinction n’est pas
aussi nette dans la pratique. Avec la loi reladivdaptation de la société au vieillisserfent
les politiques tentent de répondre aux problémasdi¢es au « risque de perte d’autonomie »
des personnes ageées.

Le vieillissement de la population, en situationt@ndicap ou non, et la progression de la
part de personnes agées brouillent le périméetrepdbsques en faveur des personnes en
situation de handicap et celles en faveur des peesoagées. La politique sociale a pour
objectif primaire d’organiser la société et lespaips entre ses membres. L’allongement de la

> Michel FARDEAU (médecin, neurologiste, généticien), Personnes handicapées: Analyse comparative et

prospective du systeme de prise en charge, DGAS, Paris, 2001.
® Simone DE BEAUVOIR, La vieillesse, Paris, Gallimard, 1970, p.354.
* Loi n° 2015-1776 du 28 décembre 2015, relative a I'adaptation de la société au vieillissement.
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durée de la vie gu’a connu la population francaiseours de la seconde moitié du®¢iecle
nécessite de repenser les modéles sociétaux. &mesevieillissement, handicap, dépendance
et autonomie sont des notions particulierementgmtés dans les débats actuels de notre
société. Presentées comme des problématiques emjalies sont le reflet des évolutions
démographiques du dernier siécle. Parler de \#@sdlnent de personnes en situation de
handicap oblige & méler deux secteurs dont lesiBgnk ont été controverseées.

Finalement, le phénoméne de vieillissement questiola maniére d’accompagner les
personnes en situation de handicap dans leur avarmcége en méme temps qu’est mené un
travail d’'amélioration de I'efficience de leur acapagnement. Par ailleurs, on s’interroge sur
la meilleure maniére de « traiter » la dépendamesepegrsonnes agées.

Le vieillissement oblige a penser, a long terme,fdgon de prendre en charge et
d’accompagner ces nouvelles catégories de popnlati répondant a un certain nombre de
contraintes : restrictions budgétaires, attentdmesbins des populations concernées, structure
par age de la population des professionnels, foomatdes professionnels, structure
familiale... Les impératifs d'efficience et d’efficé& des politiques sociales incitent les
acteurs locaux et nationaux a avoir une meillewrenaissance des populations bénéficiaires
de leurs dispositifs.

L’Agence régionale de santé se trouve au cceur sleargraintes. L’ARS a une compétence,
partagée avec les départements, pour organisetarifigr I'offre en établissements et
services meédico-sociaux. Institution régionaleg ede doit de répondre aux besoins de la
population en favorisant I'équité territoriale entes différents départements. Ces missions ne
peuvent étre remplies sans le concours de comm&epermettant I'observation des
phénomenes et des populations.

Nous avons intégré I'équipe du Service statistiqad’ARS de Bourgogne en 2011. Notre
poste de chargée d'études statistiques fut uneabéi opportunité pour développer nos
compétences démographiques et sociologiques au dsg&m monde institutionnel en de
multiples projets : parcours des personnes ageespyrs des personnes en situation de
handicap, santé mentale et psychiatrie, maladiesradegénératives, maternité... Le besoin
de connaissance des populations se trouve au ceeuotde activité professionnelle. Le
diagnostic, I'évaluation et 'accompagnement deedlions métiers sont nos principales
missions. En cing ans, nous avons pu mesurer leunmu besoin des institutions de mieux
connaitre les populations et les territoires, tpardntitativement que qualitativement.
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Le sujet du vieilissement de la population enaittn de handicap illustre le fait que les
evolutions démographiques incitent les politiquesiales a revoir leur systeme de pensées.
Les politiques de parcours des individus ont ameree elles un changement de paradigme
important. Ces évolutions doivent étre accompagpéesine observation des évolutions des
besoins de la population. En ce sens, le parcaurgaillissement des personnes en situation
de handicap apporte un terrain de recherche phbétiemnent intéressant pour nous, mais aussi
pour ’Agence régionale de santé.

Le sujet nécessite un regard large, impliquantdgfites disciplines puisqu’il est a la fois
démographique, social, économique, politigue et ioaddCe n’est pas un phénomene
nouveau. Les acteurs du champ du handicap abolelentjet depuis les années 1980. La
littérature explique de maniéere relativement coneplies difficultés rencontrées par les
professionnels, les proches et les personnesraeses face a I'avancée en age que ce soit
en Etablissement et Service d’Aide au Travail (EpAd@n foyer ou dans les familles.
Cependant, si elle donne un certain nombre de pigaiions quant aux problématiques
individuelles liées au vieillissement, a aucun momeelle ne permet de mesurer le
phénomene de vieillissement en lui-méme.

L’Agence régionale de santé a défini sa politiquedoar de la notion de parcours. En
Bourgogne-Franche-Comté, la politique de sant&éslinée en treize parcours dont un est
dédié aux personnes en situation de handicap etutne aux personnes agées. Le Cadre
d’'Orientation Stratégique (COS) de 'ARS, validé 2017, confirme ces orientations. Les
différents parcours continueront donc d'étre au rcaes stratégies du nouveau Projet
Régional de Santé (PRS) couvrant la période atlan018 a 2027. La meilleure maniere
d’inscrire concretement nos travaux de rechercims ¢tk politique de 'ARS est de travailler
dans le méme périmetre géographique. Nos analydse®giaphiques seront élaborées a
I'échelle de la région Bourgogne-Franche-Comté.

L’ambition de ce travail, avant tout démographioest, d’apporter une analyse de I'évolution
de la population en situation de handicap au seisedteur médico-social afin de comprendre
les enjeux qui s'imposent aujourd’hui, mais aussixcde demain quant a la prise en charge et
a 'accompagnement des personnes en situationrdkdag en Bourgogne-Franche-Comté.

Dans un premier temps, il parait nécessaire deestoger sur I'émergence d'une telle
problématique. Qu’est-ce qui fait du vieillissemdas personnes en situation de handicap une
guestion sociale « cruciale » et spécifique ? BEsiontexte dans lequel sont nées et se sont
développées les politiques sociales en faveur éesopnes handicapées et des personnes
agées, permet d’aboutir a une analyse de cettelépnabique qui s'impose de facon
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particulierement importante dans le champ du hapdiet, plus largement, des politiques
sociales. La question du vieillissement, associéella du handicap, recouvre des situations
treés variées. Il se dégage trois axes de réflexitmgieillissement des personnes en situation
de handicap en lien avec l'allongement de la dwéevie et la politique d’accueil et
d’accompagnement des personnes vieillissantes éssggla survenue des handicaps avec
'age ; l'organisation des politiques du « handicaet de la « dépendance ». Finalement, de
guoi et de qui parlons-nous lorsque nous abordessijet du vieillissement des personnes en
situation de handicap ? Pourquoi ce sujet estviede aussi prégnant ? Comment évoluera le
phénomene dans les années a venir ?

L’approche démographique d’'un sujet comme celuiédessite de comprendre les évolutions
gui ont amené a positionner le vieillissement comme problématique. Au premier abord,
'augmentation de I'espérance de vie des persoanestuation de handicap ne peut pas étre
considérée comme une problématique. Une longueysmade la littérature des trente
dernieres années a représenté la premiere étapesdeavaux de recherche. Le seul fait de
dire que le vieillissement représente une probliématmajeure ne suffit pas pour construire
et interpréter correctement les analyses déemogyapehi La lecture d’ouvrages sur le sujet,
dédiés ou non, de rapports nationaux, mais aussiadre Iégislatif permet d’appréhender
toutes les dimensions de notre problématique :uen lg vieillissement de la population en
situation de handicap prise en charge et accompagagles établissements et les services
médico-sociaux de la région Bourgogne-Franche-Casitél une problématique (et pourrait
continuer de I'étre) pour les acteurs des politigseciales ?

La premiere partie de notre travail apportera léménts de compréhension des évolutions
sociétales face aux phénomeénes de vieillissemedte diandicap par le biais de I'émergence
des politiques en faveur des personnes agées @edamnes en situation de handicap, d’'un
point de vue socio-démographique. Celle-ci abouiréidentification de la population a
prendre en considération pour mesurer le phénondeneieillissement des personnes en
situation de handicap. La survenue de handicap lawamncée en age peut porter a confusion
guant a la population a prendre en considératiam praiter du vieillissement des personnes
en situation de handicap. En ce sens, nous remmesth définition de la personne handicapée
vieillissante de la Caisse Nationale de Solidgraar I'’Autonomie (CNSA) : &dJne personne
handicapée vieillissante est une personne qui ane@tou connu sa situation de handicap
(quelle gu’en soit la nature ou l'origine) avant dennaitre les effets du vieillissement. Ces
effets consistent en l'apparition simultanée : @ubaisse supplémentaire des capacités
fonctionnelles déja altérées du fait du handicalbune augmentation du taux de survenue des
maladies liées a l'age, maladies dégénératives étaboligues pouvant aggraver les
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altérations de fonction déja présentes ou en occemr de nouvelles ; mais aussi d’'une
evolution de leurs attentes dans le cadre d’'unevalbel étape de vie> Cette premiére partie
conduit a la question de l'adaptation de la priseckarge et de I'accompagnement de la
population vieillissante traitée dans la secondéea

Pour ce faire, un état détaillé de la populatioéspnte aux 31 décembre 2010 et 2014 est
expose dans la seconde partie. Il mesure le phérome vieillissement et objective les
éléments abordés dans la littérature. Une conmaissapprofondie des populations nous
permettra de construire des projections de popuajusqu’en 2027. L'intérét d'un tel
exercice est d’estimer les évolutions des effed@&population si le mode de fonctionnement
du secteur médico-social reste le méme dans leSeana venir. Il permet d’appréhender
linfluence des choix politiques qui sont faits awjd’hui sur les évolutions a venir. Le
handicap fait indéniablement partie de ces domajnesiterrogent avec force la capacité des
sociétés a produire du vivre ensemble, qui exigestinnovations pour assurer la protection
des populations et pour produire une offre réell@naglaptée aux besoins des personnes. Les
analyses démographiques aboutissent & une compiéhedes facteurs influencant le
phénomene de vieillissement au sein méme du chant@adicap, mais aussi dans d’autres
domaines, tels que le secteur des personnes agéz=siamicile.

Notre intention n’est pas d’apporter de nouveaurcepts au monde de la sociologie
contemporaine, mais plutét d’en analyser la lititti@ Nous nous sommes donc concentrée
sur l'identification des « marqueurs » du vieiligsent démographique dans les parcours des
individus et dans les modalités de leurs priseshamnge.

Avant d’aborder la premiére partie, nous avons Baitchoix d’exposer la méthodologie

globale de notre recherche. Etablir un état dedpufation en situation de handicap et
construire des projections de populations nécesdsitee connaissance du contexte dans
lequel nous travaillons. Notre approche démograghig'inscrit dans une démarche plus
globale de compréhension et d’appropriation de rablgmatique du vieillissement des

personnes en situation de handicap. Celle-ci estopdiale pour garantir un travail se

rapportant aux réalités vécues par les acteursmairt afin de ne pas faire un exercice
uniquement théorique.
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Méthodologie
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La question du vieillissement est largement ineepar les sociologues et les démographes.
L’approche micro-sociologique a développé une meit connaissance du phénomeéne de
vieillissement individuel. Elle s’est enrichie d’'umportant corpus sur le sujet et sur la
maniére dont les individus vivent leur vieillissemelLa revue de littérature menée dans la
premiére partie apporte des clés de compréhensiéoiepses a nos travaux. Pour le
démographe, le vieillissement de la populationdestenu un sujet d’étude relativement tot.
Dés 1928, Alfred Sauvy évoque le vieillissemenialgopulationi : «nulle part la question
démographique ne présente la méme gravité qu’emderaAussi a-t-il semblé intéressant
d’étudier dans toute leur rigueur les conditionsphobléme et de reconnaitre dans la mesure
du possible de quelle fagcon se présente notre adémographique> (p.322). Il conclut de
ses prévisions quedkapres les hypothéses faites sur la constancdalesde natalité et de
mortalité, il importe de remarquer que ces résugltaé font qu’enregistrer les conséquences
du vieillissement progressif de la population, Nissement qui a pour effet d’élever la
mortalité générale et d’abaisser la mortal#&p.325). Il prévoit un solde naturel négatif en
France dés 1936. Il souléve ainsi le caractéreessifrde la population par la baisse de la part
des jeunes de moins de 15 ans et par la haussdleleles 50 ans et plus. Dés le Xiecle,

la pyramide des ages est marquée par le phénodejoewrd’hui encore, le vieillissement fait
I'objet d’études sociologique et démographique.

Le choix du sujet de notre recherche est né d’'wbldointérét pour le vieillissement et pour
le handicap. D’un point de vue sociologique, laseance d’une telle population questionne
les modéles sociétaux et révele les limites desstngits sociaux. D’un point de vue
démographique, I'étude des populations, de leuoduéons passées et a venir, apporte une
nouvelle approche du vieillissement de cette pdjmuaElle permet d’objectiver la littérature

et de déterminer les marqueurs de ce processusimuas établissements et des services
médico-sociaux. La constitution d’'un secteur médicoial scindé en deux parties, I'une pour
les personnes en situation de handicap et 'autoe k@s personnes agées, a créé ce que l'on
nomme la « barriere d’age » a 60 ans pour les dgmpulations. La problématique du
vieillissement de la population en situation dedieap s’est largement construite autour de
cette barriere d’age et des différentes notionslgueétudie dans la premiere partie. En ce
sens, les analyses démographiques ne peuvent&iéemsans une connaissance préalable du
contexte socio-historique qui a amené a positiorieewrieillissement d’'une population
particuliere comme une problématique d’ordre satiét

> Alfred Sauvy, « La population frangaise jusqu’en 1956. Essai de prévision démographique », Journal de la
société statistique de Paris, tome 69 (1928), p.321-327.
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Les analyses démographiques : une contextualisatiorcessaire

La lecture des différents rapports nationaux caisaau vieillissement des personnes en
situation de handicap nous permet d’apprécier leslufons des représentations du

phénomene et de constater le manque d’'une appdEhegraphique. L’analyse que nous

proposons ici a pour ambition d’objectiver et desorer le phénomene de vieillissement de la
population en situation de handicap a travers ahd#taillé de la population, mais aussi par
I'élaboration de projections de population.

La littérature abonde de préconisations quantpait® en charge des personnes vieillissantes
en situation de handicap. Cependant, & aucun moremuestion du vieilissement des
personnes en situation de handicap n’est apprébetida point de vue démographique. La
délimitation de notre population ne peut pas slétab partir de frontieres géographiques,
comme ce serait le cas de la population de la Eram&tropolitaine par exemple. Dans un
premier temps, notre population représente un dpigenmumain défini selon des
caractéristiques particuliéres : d’'une part, ledivildus qui la composent doivent étre en
situation de handicap ; d’autre part, ils sontllisants. La définition de la population que
nous étudions est dépendante de I'approche queretieadrons des notions de handicap et
de vieillissement. L'objectif étant de cerner, djpwint de vue démographique, les dimensions
de la problématique exposée dans la littératurendidap et vieillissement couvrent des
réalités individuelles trés variables, toutes n‘asgnt pas une problématique aux politiques
sociales. Par son caractere particulier, il y antérét a étudier 'ensemble humain constitué
des personnes vieillissantes en situation de hapdiconcernées par la problématique
exposee dans la littérature. Ce n’est que danseaand temps que nous avons choisi de
travailler a I'échelle régionale et non nationdl® choix découle de notre volonté d’étudier
les mécanismes des politiques régionales et dépantales.

Notre attention se porte sur certains aspects tatels de cette population et sur les
phénoménes démographiques qui s'y rattachent. SBloland Press3t «on ne tire
d’'informations intéressantes sur une population.=) (- qu'apres avoir mis en évidence
certaines caractéristiques de structureEn ce sens, I'étude de la structure par agét nav
intérét tout particulier. La structure conditiontes largement le développement des
populations, puisque les évéenements d'entrées etsaties peuvent déterminer ce
développement et sont en lien étroit avec I'age iddsvidus. La délimitation d’une telle
population est dépendante de la définition que Honne au terme « handicap ». Selon les
évolutions des représentations de notre sociéfgpalation en situation de handicap n’a pas

® PRESSAT Roland, L’analyse démographique. Méthodes — résultats — applications, PARIS, PUF, 1961, p.230.
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les mémes contours. L'objectif de la premiére pas@ra d’apporter les moyens de définir la
population cible.

Les projections de population pures sont raremest fin en soi. Le probleme se pose
généralement de leur utilisation pour appuyer d&ssins dans les domaines économique,
social et politiqgue. L'intérét des calculs persfiedient pour beaucoup aux précisions qu’ils
donnent quant a la répartition future de la popamaselon I'age. Pour étre établies, les
projections supposent une parfaite connaissancéétig initial de la population et des
phénomenes s’y rattachant.

Dans I'étude de cette population particuliere,riesons habituelles de natalité et de mortalité
demandent a étre transposées. La mortalité sémg taut ensemble humain et son role
démographique est présent. Toutefois, son impastast parfois négligeable et s’efface
devant d’autres facteurs de « sortie » de I'enseréhldié. Ainsi, s’agissant de la population
prise en charge et accompagnée par le secteur orsatial, la réorientation est un facteur de
sortie. Quant a la natalité, qui n’intervient pagctement comme phénomene susceptible de
modifier la structure démographique, elle trouve $mmologue dans différents facteurs
d’entrée dans I'ensemble étudié.

L'état de la population en fonction de la déficienprincipale et les projections de la

population sont deux analyses démographiques afiolagroblématique du vieillissement

de maniéres différentes a des temporalités diffésenPour autant, 'une et l'autre sont

complémentaires. Nous verrons qu’elles peuventleéva une échelle départementale, des
dimensions du vieillissement que I'on ne retrouws mlans la littérature. Le partage des
compétences liées au secteur du handicap ented,lI&tssurance Maladie et les collectivités

territoriales influence le phénoméne de vieillissam Les politiques d’orientation des

personnes au-dela de leur soixantieme anniverséférent d’'un département a un autre.

Travailler a I'échelle départementale apporte dame dimension nouvelle a notre

problématique que I'on développera au moment dad@¥ation des projections.

L’ambition de cette thése est donc de mesurer tn@méne de vieillissement au sein du
secteur médico-social dans le champ du handicaplpaegion Bourgogne-Franche-Comté.
Au 1 janvier 2015, la publication des STATisques etidatburs de la Santé et du Social
(STATISS) recense 17 265 places installées poutdflissementet serviceSpour adultes
en situation de handicap.

7 Sont considérés ici comme établissements les Maisons d’Accueil Spécialisées (MAS), les Foyers d’Accueil
Médicalisés (FAM), les foyers de vie ou occupationnel, les foyers d’hébergement, les foyers polyvalents, les
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Enfin, 'ambition est aussi de rapprocher les mendie la recherche et des institutions. lls ont
besoin d’interactions pour avancer l'un et l'auti® notre point de vue, la recherche est
pertinente lorsqu’elle s’accroche a une réalité des problématiques concretes. De son co6té,
linstitution ne peut pas mettre en ceuvre des tatens politiques efficaces sans une
connaissance globale des enjeux qu’elles impliquent

Elaborer des projections de population nécessiteodeaitre la population concernée et les
problématiques qui s’y rattachent. Le choix de &thodologie retenue est dépendante des
données accessibles, mais aussi des différentesngioms de la problématique que I'on
étudie. En ce sens, notre problématique nous ameneisager différents points de vue. Nous
définissons trois axes d’analyses démographiqguesvieilissement est un phénomene
démographique et l'objectif est de mesurer sesufieols dans les années a venir; le
vieillissement d’une population influence les évmns des effectifs d’autres populations, des
enfants et adolescents par exemple ; le vieilliggns’inscrit dans un environnement plus
large pouvant influencer directement ou indirecteinée phénoméne Ilui-méme. La
méthodologie de projections de population que regmsons dans la seconde partie devra
rendre compte de ces trois axes.

Nous estimons que des projections de populatiopewwent étre construites sans un lien
étroit avec I'ensemble des dimensions qui influsunt notre problématique. L'analyse de la
littérature menée dans la premiere partie est tageépréalable nécessaire a la définition

d'une méthodologie adaptée. Les

Figure 1 Lecture du Diagramme de Lexis

projections ont donc pour objectif de

mesurer le phénomene lui-méme,

Age mais aussi ses interactions avec
A d’autres populations et les dimensions
nrd constitutives de lI'environnement des
P individus.

x L’élaboration des projections de la

= = Date de calendrier _ o _
3 2 population en situation de handicap
§ S nécessite de construire différentes
. E— méthodes a partir doutils de
4années démographie classique : le

établissements d’accueil temporaire, les établissements expérimentaux et les Etablissements et Services d’Aide
par le Travail.

® Sont considérés ici comme services, les Services d’Accompagnement Médico-Sociale pour Adultes Handicapés
(SAMSAH) et les Services d’Aide a la Vie Sociale (SAVS).
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Diagramme de Lexis essentiellement. Le Diagrammelelds systématise un mode de
représentation des phénomeénes démographiques @gsdeirdates se combinent.

Le Diagramme de Lexis permet de représenter lestdf de population en fonction de I'age
et & une date précise : sur 'axe des ordonnéepoest le temps en durée (ages exacts et
révolus) et sur I'axe des abscisses sont portéeddtes de calendrier. La représentation du
Diagramme de Lexis a toujours la méme échelle snisde et en ordonnée, permettant ainsi
d’étudier la ligne de vie de la population par apgroche longitudinale. Cette derniére étudie
les effectifs et les événements d’'une génératitia.dst représentée par un couloir diagonal.

Le choix des dates sur I'axe horizontal dépendadedalisation dans le temps du phénomene
étudié. Ici, les dates correspondent a la fréquetes campagnes de l'enquéte ES
« handicap ». La population afl janvier 2015 correspond au recensement de la atuil

lors de I'enquéte 2014. La fréquence de ses canmagagst quadriennale. Afin de respecter

I'échelle de I'axe des abscisses, I'axe des ordempérte des groupes d’ages quadriennaux.

La schématisation du Diagramme de Lexis est udijig&, avec une approche longitudinale.
Cette représentation, que I'on détaille plus loimermet de suivre le cheminement dans le
temps d’'une cohorte, c’est-a-dire d'un ensembladiVidus de méme age, ayant vécu un
méme type d’évenements pendant une durée déterniiaé@&venements démographiques, le
démographe entend les naissances et les décasukciconsidérerons les facteurs d’entrées et
ceux de sorties de la population. Les événemeptggentent des statistiques du mouvement
de la population.

Il est possible d’appliquer a une population doétat a été finement étudié a un instant t,
certains parametres temporels qui permettent daserépour chacune des années a venir le
nouvel état de la population. Naturellement, lesulitats de ces calculs seront d’autant plus
proches des situations futures réelles que lesmgdras choisis pour représenter I'évolution
seront proches de l'évolution effective. Dans natreiation, de tels calculs perspectifs
cherchent moins a prévoir qu’a rendre compte déet'sur I'état de la population, de I'action
de caractéristiques démographiques choisies pairaisons particulieres : I'analyse de la
littérature représente ici une étape primordiales Ncalculs perspectifs n'ont aucune
prétention a la prévision. lls illustrent simplerh@effet sur la population de l'intervention de
certaines conditions, représentant 'origine de mgsothéses. La démarche est donc de faire
des hypotheses sur les niveaux futurs d’entréds sorties de la population et de choisir des
indices de mesure traduisant correctement les hgpes faites.
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Dans un premier temps, nous avons travaillé un@adétque I'on appellera ici de « survie ».
L’objectif est de calculer la probabilité de sundaine population entre deux dates. Nous
nous sommes inspirée des tables de mortalitées etinsiderent la probabilité étant vivant a
un age x de I'étre encore a un age x+4. Ici, neesgns en compte la probabilité d’appartenir
a la population d’'une catégorie d’établissementd@services a une date t et de I'étre encore
a une date t+4, en fonction de I'age des individies. projections sont construites a partir du
Diagramme de Lexis en partant de la « probabitieésurvié » d’une population selon une
tranche d’ages quadriennale entre une année teehmumée t+4 (répondant a la fréquence des
campagnes de I'enquéte). L'objectif est donc deutal la probabilité d’avoir ¥x,+4 ans a
th+4: ON NOMmMera ici cette probabilité de survie le tim perspectif. Il est lié & une
conception probabiliste des événements démograghidunesure un risque.

Les projections de population sont construites pwaque catégorie d’établissements et de

Disgramme de Lexis de la populstion accueillie en ESAT services du secteur médico-social. Ce dernier
fait I'objet d’'un nombre déterminé de places
5 gue l'on qualifie de capacité installée.
o | 4 {\b* L’évolution des effectifs de population est
z| a Cs contrainte par le nombre de places dans les
Ssj oio’:’m R - établissements et les services. La méthode
szi P E_ & ® présentée ici fait I'nypothese que I'évolution de
%E g g la population de chaque catégorie est imposée
RIS par la capacité installée.
44: Ao - 2o -

5 ° E o = Elle pose aussi I'hypothése que les départs des
40:—@*’ 7 5 - individus, quel que soit leur age, sont remplacés
35i s : g i par I'arrivée de jeunes agés de 20 a 25 ans. La
325 2 & population des plus jeunes est estimée a partir

N o 4 des données issues du champ des enfants et
2| &° _ @«"m adolescents. Intégrer les plus jeunes nécessite
mi g 2 Q@E d’exploiter les données des enfants et

sl "% E adolescents en créant un lien avec la population
20

des adultes : nous utiliserons la déficience

TTETOTO
SLETOTO
BLIETOTO
EZ0ETOTO
LZ0ETOTO

principale. La démarche est exposée dans la

? Les termes « probabilité de survie » sont utilisés dans le sens d’appartenance des individus a une population
et ne prend pas uniquement en considération la dimension de la mortalité.

e quotient perspectif est une notion utilisée pour répercuter le quotient de mortalité a la population dans le
futur. Nous I'utilisons ici de maniére plus large, puisqu’il ne prend pas en considération uniquement la
mortalité.
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partie consacrée aux préalables aux projections.départs des adultes sont donc comblés
par les arrivées des plus jeunes au cours de chpéuede dans la limite des places
disponibles.

Le quotient perspectif est calculé entre le 01 @112t le 01.01.2015 : les personnes agees de
24-27' ans au 01.01.2011 ont 970 chances sur 1 000id@#e28-31 ans au 01.01.2015.

q 12 _ Effectifs 28—31 ans au 01.01.2015
4124 Effectifs 24—27 ansau 01.01.2011

Ce quotient est appligué pour obtenir une estimaties effectifs au 01.01.2019, au
01.01.2023 et au 01.01.2029.

Le quotient perspectif permet d’exposer I'évolutates effectifs d’'une cohorte dans I'avancée
en age. Dans le cas des ESAT présenté ici, lestdépat lieu a tous les ages. Au sein du
secteur meédico-social, le modele des ESAT estug gilmple car les travailleurs entrent, dans
la majorité des cas autour de 25 ans et parteqiusutard, au moment de la retraite, a 60 ans.

Dans le cas d’autres catégories, les établisserseigs services ne sont pas contraints par la
barriére de I'age a 60 ans. En ce sens, les indivithés d’au moins 60 ans peuvent étre
maintenus dans leur établissement ou service sanie Id'age. L'avancée en age de la
population peut donc entrainer un manque de pldispenibles pour de nouveaux arrivants.
La méthode de « survie » a le mérite de mesuneongbre de places susceptibles de se libérer
au bénéfice des jeunes adultes pris en chargeldafsmmp des enfants et des adolescents.
Par la méme, il permet de suivre I'évolution depéat des plus agés et de quantifier leurs
départs. Cependant, I'état de la population démomgtie les individus ont des parcours qui
évoluent en fonction de leur niveau de déficientede leur age. Cela implique des
mouvements au sein méme du secteur meédico-somakdes ages. La méthode de « survie »
présente l'inconvénient de ne pas prendre en céradidn I'ensemble des mouvements de la
population tout au long de la vie adulte. Pourtdmtparcours des adultes en situation de
handicap a la particularité d’évoluer par le bidés réorientations ou de combinaisons de
prises en charge.

Finalement, la méthode de « survie » rend comptelelex axes d’analyse sur les trois
identifiés. Il mesure le phénomeéne de vieillissenanlui-méme. Il ne permet pas d’intégrer

11 . A ,
Pour un confort de lecture, 'ensemble de nos travaux s’exprime en ages révolus sous la forme X-X+4.

12 a(x : « a » correspond a la durée et « x » correspond a |'dge exact de départ. Le « g » représente le signe du
quotient perspectif.
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'ensemble des dimensions du phénoméne. Cetteelipdrticulierement génante pour rendre
compte des évolutions de la population a venir,snauamenée a travailler une seconde
meéthodologie.

La meéthode que l'on nommera «des mouvements depdpulation » reprend le
fonctionnement du secteur médico-social. L'étaladgopulation présente des caractéristiques
de mouvements des individus influant fortementlsarévolutions des effectifs de telle ou
telle catégorie. Reprendre le mode de fonctionnémpermet de poser I'hypothése que les
évolutions de la population a venir seraient cgiEsentées si le fonctionnement du secteur
médico-social reste le méme. Pour se faire, inésessaire d’apporter un état complet de la
population afin d'appréhender les phénomeénes dépbgjues.

La méthode retenue, que l'on détaille dans la sieopartie, prend en considération
'ensemble des mouvements de la population en ifumale I'dge des individus et de la
catégorie d’établissements et de services dansllagis sont admis. Un travail sur les
quotients d’entrée et de sortie des individus dedemble étudié durant une période de quatre
ans consolide la définition des parameétres quieah&n compte dans I'évolution future de la
population étudiée.

La méthode « des mouvements de population » a gaamtage d’identifier I'ensemble des
composantes du secteur médico-social face auissgithent : flux de population pour chaque
groupe d’'ages ; structure par age ; hiérarchisatemétablissements et des services ; réle des
institutions départementales et régionales ; impibn d’autres secteurs....

De plus, cette méthode peut étre utilisée a I'delod chaque département. L'objectif de la
déclinaison territoriale est d’appréhender l'inflace des pratiques départementales sur le
phénomene de vieillissement. L’hypothése de tragsil que les pratiques que développe
chaque département par le biais des orientationdldésons Départementales pour Personnes
Handicapées (MDPH) répondent a deux objectifsoréenier est nécessairement lié a I'offre
existante dans le territoire, aussi bien dans ldese du handicap que dans celui des
personnes agées ; le second répond aux attentesdiedus, en particulier, au moment de
leur passage a la retraite. Cependant, privildgiarou I'autre des deux objectifs peut mener
a des évolutions démographiques tres différentes.

Nous faisons le choix d’exposer la méthodologidisé® en méme temps que l'état de la
population par catégorie d’établissements et deicesr du secteur meédico-social pour un
confort de lecture. Dissocier I'état de la populatet les calculs perspectifs pourrait géner le
lecteur dans sa compréhension. Nous savons quedgstions ne peuvent se faire sans un
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état détaillé de la population pendant la péricdbskrvation. La lecture rapprochée des deux
démarches est donc privilégiée dans notre rédaction

A partir de la période d’observation allant de 2G1 @014, les projections de population
couvrent la période 2015-2027. La période d’obdemaest définie par les années de
campagne de I'enquéte ES « handicap ». La périodeecte pour les projections est définie
en fonction du cadre d’orientation stratégique '@R8&. La nouvelle génération du Projet
Régional de Santé établit la stratégie de 'ARSrgby ans, couvrant ainsi la période allant
de 2017 a 2027.

L’élaboration de projections de population resteexercice de simulation d’'un mode de
fonctionnement si aucun paramétre ne change as daeula période étudiée. Il ne représente
pas une prédiction des effectifs a venir.

La littérature et I'analyse que I'on peut en fab@nfirment I'avantage d’utiliser les données
de I'enquéte ES « handicap » de la Direction d@daherche, des Etudes, de I'Evaluation et
des Statistiques (DREES) : les établissements seiséevices représentent une dimension
centrale de la problématique qui nous concerne.

Les sources de données utilisées

Travailler comme chargée d'études au sein du Dépemit Observation, Statistiques et
Analyse (DOSA), nous a permis de bénéficier d’'uceacet d’'un traitement directs aux bases
de données. La connaissance préalable des dortessiales et des enquétes menées sur ce
sujet a représenté un gain de temps considérahleorigé par le Directeur général de
I'’ARS™® nous avons pu exploiter les données sans I'iateion d'intermédiaires.

Les enquétes nationales de la Direction de la Relbbedes Etudes, de I'Evaluation et des
Statistiques dites « Etablissements et Service3 (ERBandicap » sont les seules sources a
fournir un recensement relativement exhaustif dedaulation prise en charge dans les
établissements et les services médico-sociaux.

Initiée en 1982 et renouvelée en 1983, I'enquéigabklissements Sociaux » a été realisée
tous les deux ans jusqu’en 1997. Elle portait fois sur les établissements et services pour
personnes en situation de handicap et sur lesisgafrients et services pour personnes en
difficulté sociale de France métropolitaine et départements d’outre-mer. Pour la premiére

B Autorisation du Directeur général de I’ARS en annexe 1 (p.261).
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fois, en 2001, I'enquéte ES « handicap » intermdgaiquement les structures du champ du

handicap. Des lors, les deux volets de I'enquét8 (Epersonnes handicapées » et ES
« difficulté sociale ») sont séparés et chacuneesjuété tous les quatre ans. Les dernieres
collectes de I'enquéte ES « handicap » ont étésée pour les exercices 2006, 2010 et 2014
(collecte au 31 décembre de I'année d’exercice).

Le champ des établissements et services enquéike@u gré des millésimes pour s’adapter
aux changements de l'offre médico-sociale. Depieisquéte ES de 2006, les entreprises
adaptées (ex-ateliers protéges) ont été excluaehamp puisqu’elles s’inscrivent désormais
dans le champ de I'entreprise ordinaire. En revande nouvelles structures sont prises en
compte : les services d’accompagnement a la vialsgcles services d’accompagnement
médico-social pour adultes handicapés ; les ced&gwé-orientation pour adultes ; les foyers
d’accueil polyvalent ; les établissements expériax pour enfants ou adultes handicapés ;
les établissements d’accueil temporaire pour esfantadultes handicapés.

La DREES pilote I'enquéte ES « handicap » au niveational, tandis que, depuis I'enquéte

de 2010, les services statistiques des Agenceenags de santé suivent la remontée des
guestionnaires et assurent les premiers contrdlesdeessements (auparavant ces fonctions
étaient assurées au sein des Directions ReégiodalesAffaires Sanitaires et Sociales, les

DRASS).

L’enquéte ES «handicap » s'intéresse a l'activdigs établissements et services pour
personnes en situation de handicap, au personndbrestion, au profil des personnes
présentes dans ces structures au moment de I'enqiBsi qu’a celui des personnes sorties
au cours de l'année précédant I'enquéte. On distinges structures pour enfants et
adolescents d’'une part, et celles pour adultesr gart.

Ces informations constituent un outil précieux déaia la planification des places des
structures médico-sociales (par I'Etat, les colés locales, les structures gestionnaires,
etc.) en décrivant, au moins quantitativement, fesyens mis en ceuvre et les besoins
couverts par ce systeme de prise en charge. Camtelfactivité des structures, I'enquéte
s’intéresse : au nombre de places ; aux effeatéfsgmts a une date donnée (31 décembre) ; au
nombre de jours d’ouverture ; au nombre d’entrée®esorties au cours de I'année ; au mode
d’accueil (internat, externat, etc.) ; a 'agrémdetclientéle ; pour les structures adultes, au
type d’intervention (hébergement, activité de jaic,).
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Le repérage des structures a enquéter s'effechasti d’'une extraction du Fichier National
des Etablissements Sanitaires et Sociaux du nmeisie charge de la Santé (FINESS) mis a
jour par les services des Agences régionales dé.san

Notre participation a la campagne de I'enquéte E2Ql4 pour 'ARS de Bourgogne, en tant
que coordinatrice et référente régionale, nous &mige d’acquérir une connaissance
particulierement approfondie du contenu du questor et des possibilités d’exploitation.
Les échanges avec les établissements au momeat @@ripagne ont été une autre source
d’échanges importante dans la définition de natjet®t dans la maniere de le traiter. Ce fut
aussi I'opportunité d’en discuter avec les servie$a DREES.

L'Agence régionale de santé de Bourgogne-Francimt€est née le®ljanvier 2016 suite a

la réforme territoriale mettant en place les nol@getégions : Bourgogne et Franche-Comtée
ne font plus qu’une depuis cette date. Institutielativement jeune, les ARS ont été créées
par la loi « Hopital Patient Santé Territoire » P de 2009 : leur naissance est enregistrée
le 1°" avril 2010. La fusion des régions de 2016 nécessé repenser le périmétre des

politiques a mener en intégrant des historiqudéraifts.

Ce rapprochement des deux régions a nécessitéadgller sur les bases de données de
chacune des régions et d’en construire une uniqueghaque année d’enquéte. Les dernieres
enquétes ES ont été menées pour chacune des ré@ionsgjogne et Franche-Comte,
puisqu’elles ont eu lieu avant la loi portant Ndis/eOrganisation Territoriale de la
Républiqué* (NOTRe). Pourtant, la naissance de la région Bmyng-Franche-Comté af' 1
janvier 2016 nécessitait de travailler sur les dekgions afin d’analyser la progression du
processus de vieillissement. Aprés vérification tmsx de réponses et suppression des
aberrations statistiques, nous avons construit hase de données unique pour la région
Bourgogne-Franche-Comté et pour chacune des anekgsétées. Dans la rédaction,
'appellation Bourgogne-Franche-Comté, utiliséempmentionner des événements intervenus
avant 2016, provient de cette base unique.

De maniere similaire a I'enquéte ES « handicapenquéte Etablissements d’Hébergement
pour Personnes Agées (EHPA) concerne le champ elssrmes agées du secteur médico-
social. La structure et la frequence sont les mégues pour le champ du handicap. Elle
apporte une connaissance relativement fine dedemdtsi. Depuis la campagne de 2016 pour
'exercice de 2015, le questionnaire identifie |lgarsonnes vieillissantes en situation de

1 Promulguée le 7 aolt 2015, la loi portant nouvelle organisation territoriale de la République confie de
nouvelles compétences aux régions. Elle est complétée par un projet de loi qui modifie le découpage des
régions. La loi NOTRe confie de nouvelles compétences aux régions et redéfinit celles attribuées a chaque
collectivité territoriale.
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handicap au sens de la définition de la CaisseoNa# de Solidarité pour ’Autonomie. Ces
informations sont utilisées dans notre conclusidm a’appréhender l'implication des
établissements pour personnes agées dépendantegpese en charge des personnes en
situation de handicap.

Les données concernant 'état de la populatioregtévénements démographiques qui s’y
produisent demandent, pour étre analysées, alasgées selon certains criteres, notamment
des critéres faisant intervenir le temps. Pouase,fles analyses démographiques concernent
'ensemble des individus selon leur age sans pesadrconsidération leur sexe. Elaborer des
projections nécessitent de travailler sur des gffede population relativement représentatifs.
La capacité installée du secteur médico-social derggne-Franche-Comté de plus de
15 000 places, nous améne a limiter les découpagesous-populations. L'analyse de la
littérature ne nous permet pas de conclure a untégkeenjeu du genre. En ce sens, est
privilégié un découpage de la population selordegtoires et non selon le sexe.

Il est important de préciser que nos travaux oittl'fzbjet d’'un entretien avec le Directeur
général de 'Agence régionale de santé de Bourgégaeche-Comté en juillet 2016. La forte
imbrication entre nos travaux de recherche et Eepde chargée d’études pouvait porter a
confusion. L’objectif de cet entretien relevait avéout d’'un besoin de transparence quant au
positionnement a avoir en tant que salarié de I'’ABS plus, notre objectif était I'obtention
de l'autorisatio™® du Directeur général de 'ARS de Bourgogne-Frar€beté d'utiliser les
bases de données de I'agence.

Une démarche enrichie par notre expérience professinelle

Vieillissement et handicap sont au coeur des pradtiéoes de ’Agence régionale de santé.

Le sujet de recherche a émergé de l'identificatiorbesoin d’'une meilleure connaissance des
populations pour les décideurs et les financeuasnise en place d’'une politique en faveur du
vieillissement de la population en situation de dieapp nécessite de pouvoir objectiver le

périmetre et 'ampleur des actions a mener.

Nos travaux ont été continuellement confrontés aéalités des acteurs régionaux,
départementaux et locaux par le biais de discussawec la Direction de l'autonomie de
'’Agence régionale de santé, des Maisons Départeesndes Personnes Handicapées, des
départements, des établissements, du Centre Régi&tades, d'Actions et d'Informations
(CREAI) en faveur des personnes en situation deévabilité et des associations. Allier

> Autorisation écrite du Directeur général de I'ARS en annexe 1 (p.261).
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expeérience professionnelle et travaux de recheechési permis de mener une démarche
particulierement enrichissante avec les difféeraoteurs du secteur de I'autonomie. Celle-ci a
largement contribué aux interprétations que l'ontdaire de I'état de la population et des
projections de population.

Durant le premier semestre 2017, les résultatsadalyses démographiques ont été présentés
a I'ensemble des équipes, du siege et des délégatiépartementales, de la direction de
'autonomie de I'ARS par le biais de séminairehjéectif était d’apporter une vision globale
de la population accueillie en établissements eticgs meédico-sociaux en Bourgogne-
Franche-Comté. La présentation d’'un tel état dpolaulation offrait un double intérét aux
equipes : d’abord, dans un contexte de récenterfus données a I'’échelle de la nouvelle
région apportaient une meilleure connaissance desutons dans I'ensemble de la
Bourgogne-Franche-Comté ; ensuite, ces séminainését® I'occasion de rapprocher le
secteur du handicap et le secteur des personnes agartir de questionnements partagés.

Du point de vue de la recherche, ces séminairegténtoccasion de comprendre un certain

nombre d’éléments : I'historique de chaque dépastemle positionnement du secteur des

personnes agées face a cette question ; le niveeaarshaissance des équipes de 'ARS quant
a la population accueillie dans les établissemeinggrvices gqu’elles suivent au quotidien.

Le premier séminaire était consacré a une apprquipmlationnelle. Il présentait les
populations a partir des déficiences principales uelividus et des modalités de leur(s)
prise(s) en charge. Une partie de cette approchprésentée dans la partie consacrée a la
définition de la population cible.

Le deuxieme séminaire prenait en considérationrneesion territoriale, c’est-a-dire, d’'une
certaine maniére, la géographie humaine du handicagein du secteur médico-social. Celle-
ci permet d'appréhender l'adéquation entre l'offegistante dans un territoire et les
caractéristiques de sa population ainsi que lesd®ipopulation. L'orientation des individus
est dépendante de I'offre existante en proximiténalyse des flux de population selon la
déficience principale de la personne et/ou selondde d’accueil apporte un éclairage sur les
insuffisances de ['offre territoriale.

Le troisieme séminaire proposait une approche dilissement de la population en situation
de handicap. L'objectif était de mesurer la progi@s du phénoméne entre 2006, 2010 et
2014 au sein des différentes catégories d’étalnisats et de services (analyse exposée dans

la seconde partie). Ce séminaire s’est attachéeelpnder le phénomene et son influence
dans le champ des enfants et des adolescents. ddématique sous-jacente était de
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déterminer dans quelle mesure le vieillissemenagmpulation adulte a ou n'a pas d'impact
sur le champ des enfants et des adolescents eestelercontinuité de parcours au moment du
passage a I'age adulte.

Enfin, le dernier séminaire fut I'occasion d’expodes résultats des projections de la
population. La présentation des projections etdliprétation que I'on peut en faire ont fait

l'objet de discussions particulierement enrichisssnet constructives. Les agents des
délégations départementales présents retrouvaiemhaniére objective, ce qu'ils ressentaient
depuis quelques années dans leur territoire denfagbjective. Ce dernier séminaire fut pour
nous l'occasion de tester la solidité des méthdéesographiques utilisées.

Le partage né de ces séminaires et les échangaemtjeu lieu tout au long de ces quatre

dernieres années ont été riches d’enseignemenigoéniaction de cette thése. Si les résultats
de nos travaux n’'ont pas encore été présentésuerabaacteurs, I'occupation d’'un poste de

chargée d’études a facilité I'échange avec de neud@s personnes concernées par le
phénomene. Chaque étape de nos travaux a étégmewgc les acteurs et les interprétations
présentées ici sont le fruit de ces nombreux éawarign ce sens, nos travaux n’ont pas fait
I'objet d’entretiens qualitatifs a proprement pargais sont cependant largement enrichis par
des échanges parfois informels.

Les séminaires ont aussi été I'occasion d’amerseédpiipes de la Direction de 'autonomie

de 'ARS a se questionner. Dans le cadre du pascdédié aux personnes en situation de
handicap, un groupe de travail s’est emparé dut slyevieillissement des personnes en

situation de handicap depuis juin 2017. Une presmiencontre du groupe de travail a été une
nouvelle occasion de présenter des éléments ddrawsux et de les partager avec des
professionnels de la région : gériatres, directalléablissement pour personnes agées ;
directeurs d’établissement pour personnes en witude handicap ; directions de la solidarité

de département ; associations... Le pilotage, aug&scde la chefferie de parcours, de ce
groupe de travail est une autre opportunité d’éiricos analyses.

Les limites identifiées

La présente these apporte majoritairement des éténdg€émographiques d’'ordre quantitatif.
La littérature consacrée au vieillissement desguerss en situation de handicap est riche et
multidisciplinaire. Elle permet une approche refathent compléte de la problématique et
elle suffit a une bonne interprétation des analgaographiques. Elle ne nécessite pas une
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approche qualitative sous forme d’entretiens. ldacéon et les interprétations que I'on a pu
faire ont un point de vue purement organisationnel.

Comme nous l'avons évoqué plus haut, I'approcherosaxriologiqgue a construit un
important corpus concernant la maniere dont lesgmeres vivent leur vieillissement. Nous
sommes aujourd’hui en capacité de comprendre leepsus de vieillissement des personnes
agees, qu'elles vivent a domicile ou en établissem€&ependant, le processus de
vieillissement vécu par les personnes en situatierhandicap est peu analysé. Il existe
guelques études provenant d’associations. La plupaite du sujet en interrogeant les
familles. A ce jour, on sait peu de choses sur #migre dont une personne en situation de
handicap vit son vieillissement. Les professionmtlies aidants expliquent que la notion de
vieillissement est souvent étrangere aux persoanaituation de handicap. Elles ne se voient
pas vieillir et n'ont pas forcément, selon la nataiu handicap, la notion du temps. Les
travaux démographigues menés ici prennent en oénagidn les différentes interprétations de
la maniére de vivre son vieillissement par les @gemes en situation de handicap a travers le
discours de professionnels ou d’aidants. Il nousiqua la connaissance du discours des
personnes concernées qui pourrait faire évoluealise des données. La continuité de nos
travaux pourraient donc porter sur le ressentipB¥sonnes en situation de handicap de leur

propre vieillissement sous la forme d’'une appratieo-sociologique.
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Premiere partie

L’évolution des populations et des concepts
des champs du handicap et du
vieillissement : 'emergence de politiques

specifiques.
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Le champ d’intervention orienté vers les personaessituation de handicap tel qu’on le
connait aujourd’hui est le résultat d’'une constarciongue et complexe. Le « Handicap »
n'a pas toujours été une catégorie de politiquéamalors que, sous une terminologie qui a
évolué, le phénomeéne a toujours existé.

Les changements de mode de production, la gestida ohain d’ceuvre, I'obligation scolaire,
les guerres et les enjeux de la solidarité nateosaht autant de phénomenes qui ont influencé
I'évolution du regard que la société devait avoir e handicap. Dans son histoire
anthropologique du handicap, Henri-Jacques Sfild#crit les différentes maniéres sociales
et culturelles de considérer, d’interpréter, decpeoir et de traiter l'infirmité. L'infirmité
représentait un écart a une norme d’intégrité bigkee et inquiétait la société. La notion de
handicap, plus récente, désigne un écart a la ndimegration sociale. Cette perception
s’enracine dans le contexte de construction deat’Providence et de transformation des
notions de solidarité et de responsabilité.

Dans le Préambule de la Constitution du 27 oct@b#s, «(...) la nation assure a l'individu

et la famille les conditions nécessaires a leureli@ypement. Elle garantit a tous, notamment
a I'enfant, a la mére, aux vieux travailleurs, leofection de la santé, la sécurité matérielle, le
repos et les loisirs. Tout étre humain qui, en saisle son age, de son état physique ou
mental, de sa situation économique se trouve damsapacité de travailler, a le droit
d’obtenir de la collectivité des moyens convenalblesistence». L'Etat s’engage dans le
processus de solidarité nationale et le renforee &érticle 25 de la Déclaration Universelle
des droits de 'homme du 10 décembre 1948 oute personne a droit a un niveau de vie
suffisant pour assurer sa santé, son bien-étre eetxcde sa famille, notamment pour
'alimentation, I'habillement, le logement, les 8®imédicaux, ainsi que pour les services
sociaux nécessaires : elle a droit a la sécuritecas de chdmage, de maladie, d’'invalidité, de
veuvage, de vieillesse ou dans les autres cas rtie g ses moyens de subsistance par suite
de circonstances indépendantes de sa volenté

L'émergence de la notion de handicap est liée ategte social et a la mise en place
progressive d'une professionnalisation et d’unecisfiSation des prises en charge des
personnes atteintes d’'une déficience. En Francdralasformation de la conception du

handicap se traduit, a partir des années 1980/ qraploi de la notion de « situation de

handicap » : la cause du handicap n’est pas ungeatéfe mais une situation. Pour autant, un
handicap a toujours pour origine une déficience.

16 Henri-Jacques Stiker, Corps infirmes et sociétés, Paris, Aubier, 1982.
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Par ailleurs, le contexte démographique de viedlisent de la population incite au
développement d’'une politique sociale devenanbldigue de la « dépendance ». L'analyse
économique des conséquences du vieillissementplaplalation évolue : il faut s’adapter aux
mutations de la pyramide des ages de facon a nsaimes dépenses liées au vieillissement.
Au plan biologique, le vieillissement est assocl@écumulation d’une importante variété de
Iésions moléculaires et cellulaires. Cependanty’yila pas de corrélation totale entre ces
altérations et I'age des individus. Toutefois, pplation des personnes agées dépendantes
correspond, dans le langage commun, aux persogées @le 75 ans et plus. Les personnes
agees sont souvent étiquetées comme faisant darpasse.

Pour le sens commun, une personne handicapéepaiest normale » et une personne agée
est « dépendante ». Le parcours des personndéast elon le dispositif relatif au handicap
ou a la dépendance. Aujourd’hui, I'apparition d'yrapulation handicapée vieillissante remet
en cause I'approche sociétale de la seconde nthitiéX® sieécle. Comment considérer une
personne en situation de handicap agéee de plu® @m$? En quoi, la construction sociale
des populations handicapées et agées interrogka suaniere de considérer les personnes
handicapées Vvieillissantes ? Finalement, en quoi vieillissement devient-il une
problématique ?

La premiére partie s'attache, tout d’abord, a s#és évolutions des notions de handicap, de
vieillissement et de dépendance. La connaissanceellies-ci permet, dans un deuxieme
temps, de mieux cerner les fondements des polgigoeiales en faveur des populations en
situation de handicap d’'une part, et des populatidgpées d’autre part. Elle permet, enfin,
d'appréhender les différentes dimensions de la l@naditique liées au vieillissement des
personnes en situation de handicap.
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1-1. Handicap et vieillissement : des situations de dépdance a distinguer
1-1-1. Le handicap, une notion qui évolue au gré des repséntations sociales

L’évolution du vocabulaire et du regard que l'onrtpoaux différents handicaps dans la
seconde moitié du XXsiécle est en partie due au mouvement des persaoneernées. La
lutte des « handicapés » apparait dans la litttsatomme marginale. Pourtant, elle s’est
pleinement inscrite dans le combat de la lutte dasses parce que les travailleurs, par les
conditions d’existence et de travail qu'ils subigseont les premieres victimes de maladies
professionnelles ou d’accidents. Les personnegugtion de handicap rappellent qu’il existe
de multiples sources de mutilations dans le mowdéeenporain, dont le travail. Elles font de
chaque membre de la société un handicapé potefaite vision se rapproche de la
terminologie anglo-saxonne du handicap : « Handajpe!’», signifiant littéralement « main
dans le chapeau ».

Dans les années 1950, apparait la notion de hgndieamot handicap amenait avec lui un
vocabulaire difféerent de celui de I'inadaptatioresLinvalides de guerre ou du travail ne
demandaient qu’a étre remis dans la cdrseoyennant des systémes de compensation et/ou
une nouvelle formation professionnelle.

Francois Bloch-Lain€ est I'un des premiers, dans son rapport, « Le lpnod général de
linadaptation des personnes handicapées », pabliE969, a cerner la dimension sociale du
handicap. Il a fortement souligné que l'inadaptatait tout autant celle des milieux de vie
gue celle de I'individu, cassant la seule logigaturaliste : Sont inadaptés a la société dont
ils font partie, les enfants, les adolescents aldultes qui, pour des raisons diverses, plus ou
moins graves, éprouvent des difficultés, plus oinsngrandes, a étre et a agir comme les
autres [...] lls sont handicapés parce qu’ils subidggar suite de leur état physique, mental,
caractériel ou de leur situation sociale, des trimgbqui constituent pour eux des handicaps,
c’est-a-dire des faiblesses, des servitudes pdidias, par rapport a la normale ; celle-ci
étant définie comme la moyenne des capacités ethibexes de la plupart des individus
vivant dans la méme sociéte.

La dénonciation des barrieres sociales s’est iiftéasa travers I'effort de rationalisation de
I'épidémiologiste Philip Wood et de son équipe dém<Classification Internationale des

7 Cette expression provient d’un jeu d’échanges d’objets personnels qui se pratiquait en Grande-Bretagne au
XVI° siécle. Le handicap traduisait la situation défavorable de celui qui avait tiré un mauvais lot.

¥ |a notion de handicap venait des courses de chevaux dans lesquelles il fallait compenser le handicap d’un
cheval pour qu’il soit au méme niveau que les autres.

® Ancien Président de la Fondation pour la recherche médicale et de la Croix-Rouge frangaise, Francois Bloch-
Lainé a remis son rapport au Premier ministre, Jacques Chaban-Delmas, en 1969.
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Déficiences, des Incapacités et des Handicaps t)Ipubliée par 'OMS en 1980 : kst
handicapé un sujet dont l'intégrité physique ou taknest passagerement ou définitivement
diminuée, soit congénitalement, soit sous I'efeet'@ge, d’'une maladie ou d’'un accident, en
sorte que son autonomie, son aptitude a fréqueideole ou a occuper un emploi s’en
trouvent compromis. Déficience et handicap sont les deux faces diméme réalité. Selon
Philip Wood, la premiere renvoie a la réalité phus, objectivable et mesurable en termes
d’'incapacité ; la seconde renvoie a la perte dies ociaux d’un individu ou de groupes de
personnes du fait d'une ou plusieurs déficiences.

La classification de 'TOMS de 1980 distinguait srglans.

La déficience, qui correspond a la perte de substance ou laibérad’une structure ou
fonction psychologique, physiologique ou anatomigNeuf domaines sont identifiés : les
déficiences intellectuelles et du psychisme ; léBciénces du langage et de la parole ; les
déficiences auditives ; les déficiences visuelles déficiences des autres organes (cardio-
respiratoire, urinaire, sexuelle) ; les déficienchs squelette ; les déficiences esthétiques
(difformité) et les déficiences des fonctions gales, sensitives et autres (diabéte).

L'incapacité, est une résultante de la déficience. Elle cormedp® une réduction ou une
impossibilité a accomplir certaines activités ostge de la vie quotidienne considérés comme
normaux pour un étre humain. La classification aéime@ neuf catégories : le comportement ;
la communication ; les soins corporels ; la locaorot l'utilisation du corps (dans les
activités domestiques par exemple) ; la maladress® incapacités générées par certaines
situations (bruit, climat, contrainte de travail,..les aptitudes particulieres (résolution de
probleme, planification du travall, ...) ; les autrestrictions d’activité.

Le désavantagegst la conséquence de l'incapacité. Il limite oterdit 'accomplissement
normal d’'un réle social en rapport avec I'age, dges les facteurs sociaux et culturels. Le
désavantage résultant des déficiences et/ou depaonités est, pour partie, tributaire de
I'environnement.

En ce sens, ke handicap est le désavantage social pour un iddidonné, résultant d'une
déficience ou d’une incapacité, qui limite ou imliéd’accomplissement d’un réle considéré
comme normal, compte tenu de I'age, du sexe, adsuid sociaux et culturels » (CIDIH)
Autrement dit, la pathologie entraine des déficesnaui entrainent elles-mémes des
incapacités a l'origine des désavantages sociausomstituent les handicaps.

Cette classification de 1980 est révisée pour abauta Classification Internationale du
Fonctionnement, du handicap et de la santé (CIg9iappelé Classification Internationale du
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Handicap (CIH-2)) en 2001. Cette nouvelle clasatfan s’inscrit dans le prolongement de la
CIDIH de 1980, tout en introduisant des changemeatgurs : conceptuellement, le point de
départ est celui du fonctionnement de tout étre diamla CIF remplace en partie le
vocabulaire stigmatisant de « déficience — incdpaet désavantage » au profit d’un
vocabulaire differemment connoté : «fonctions eétuctures du corps - activité -
participation » ; elle introduit les facteurs emvinementaux comme éléments facilitateurs ou
au contraire comme obstacles au fonctionnemei¢ yehonce a hiérarchiser les « capacités
en soi » (ce que la personne peut ou ne peut paspir elle-méme) et les « capacités dans
un environnement » appelés performances (ce gpersonne peut ou ne peut pas faire dans
un environnement donné).

Un dilemme nait entre une vision médicale, réédigegtcentrée sur les déficits quasi naturels
du sujet et une vision socialisante, renvoyant & fdeteurs contextuels. L'écart se creuse
alors entre le aodele médicab et le« modele sociab. Le modéle médical repose sur une
approche individuelle. En ce sens, le handicapiesittribut de la personne, une conséquence
directe d’'une maladie, d’'un traumatisme ou d'urrerobleme de santé. Il nécessite des
soins médicaux fournis sous forme de traitemerdwisiuels par des professionnels. De son
c6té, le modele social a une approche environnaleertu handicap. C’est-a-dire une
création sociale a partir de la question de l'irefign complete des individus dans la sociéte.
En ce sens, le handicap regroupe des situationd don nombre sont créées par
I'environnement social.

Le passage du modele médical au modele socialieatsme dénaturalisation du handicap et
oblige a une implication des politiques socialessd@s mesures a prendre pour apporter des
solutions. C’est a l'ensemble de la société quélient d’apporter les changements
environnementaux, nécessaires pour permettre arsonpees en situation de handicap de

participer pleinement a tous les aspects de laodele.

Ces évolutions sont confortées, a I'échelon inteonal, par I'apport de la Classification
Internationale du Fonctionnement de 'OMS de 2004.but poursuivi avec la CIF est de
proposer un langage uniformisé et normalisé ainsirgcadre pour la description des états de
la santé et de ses états connexes.

Dans les différentes classifications de 'OMS, pFeblemes de santé (maladies, troubles,
lésions et traumatismes) sont classés essentigliterae partir de la Classification
Internationale des Maladies (CIM) qui fournit urdoa étiologique. Le fonctionnement et le
handicap associés aux problemes de santé sorésidass la CIF : la CIM et la CIF sont par
conséquent complémentaires et les usagers sotésravies utiliser ensembile.
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La CIM permet de poser un diagnostic des maladiieaples et autres problemes de santé.
Cette classification est enrichie par les informagi supplémentaires apportées par la CIF sur
le fonctionnement. D’aprés I'OM$ «L'information ainsi recueilie & la fois sur le
diagnostic et sur le fonctionnement permet de doane image plus large et plus signifiante
de la santé des personnes et des populations niafitn qui peut alors étre utilisée par les
décideurs».

Ses transpositions reglementaires francaises rssbnen termes d’interactivité entre la

personne en situation de handicap et son enviroanenCe dernier prenant alors une

importance non négligeable dans la déterminationedque la personne handicapée peut ou
ne peut pas faire concretement. Autrement dit,vilemnement particulier et général de la

personne et les ressources de cet environnemeieindent ainsi des facteurs facilitateurs ou

au contraire limitant de ce que la personne hapée&st en capacité effective de faire.

Selon la CIF : 4a CIF s’est éloignée d’une classification des «séquences de la maladie »
(version 1980) pour devenir une classification desomposantes de la santé ». Les
« composantes de la santé » définissent ce quititensla santé, alors que les
« conséquences » se focalisent sur I'impact dedkdie ou tout probleme de santé qui peut
en résulter.

Pour permettre d’étudier les déterminants de laésamn les facteurs de risque, la CIF
comprend une liste de facteurs environnementauwpeumettent de décrire le contexte dans
lequel vit chaque individu.

Elle prend en considération quatre dimensions fdastions et structures anatomiques, les
activités, la participation et les facteurs envirementaux.

2% Introduction de la CIF.
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Figure 2 Schématisation de la définition de la Clfle 2001 — source OMS

Problemes de santé
(Trouble/maladie)

Fonctions organiques et

. Participation
structures anatomiques P

Facteurs

. Facteurs personnels
environnementaux

Les fonctions organiquesdésignent les fonctions physiologiques des sysséonganiques (y
compris les fonctions psychologiques) alors quesiisctures anatomiques désignent les
parties anatomiques du corps, tels que les orgdeesnembres et leurs composantes. Les
déficiences désignent les problemes dans la famnarganique ou la structure anatomique,
tels qu’un écart ou une perte importante.

Les activitésdésignent I'exécution d’'une tache ou d’'une acfianune personne alors que les
limitations d’activités désignent les difficultés’'qne personne rencontre dans I'exécution
d’activités.

La participation renvoie a I'implication d’'une personne dans umeasion de vie réelle et les
restrictions de participation renvoient aux probdéngu’une personne peut rencontrer dans
son implication dans une situation de vie réelle.

Les composanteéctivités et Participation couvrent la gamme compléte des domaines
définissant les aspects du fonctionnement, auesi ths point de vue de la personne en tant
gu’individu que du point de vue de la personneagn gqu’étre social.

Les facteurs environnementauxse composent des environnements physique, sotial e
attitudinal dans lesquels les individus vivent. Gasteurs ont un impact sur toutes les
composantes du fonctionnement et du handicap dt aganisés de maniére a aller de
I'environnement le plus proche de l'individu a Reronnement le plus global.
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Les facteurs personnelgonstituent I'autre composante des facteurs comgésct lls ne sont
cependant pas intégrés a la CIF en raison des iamtes variations sociales et culturelles qui
leur sont associées.

L’état de fonctionnement et de handicap d’'une persoest le résultat de l'interaction
dynamique entre son probléme de santé et les factemtextuels. Le handicap n’est ni une
maladie ni un probléme seulement individuel, maig sgituation influencée par différents
facteurs, notamment, des facteurs corporels etfat#surs sociaux. Une méme pathologie
sera vécue de maniére différente selon le regaedla@wsociété porte sur elle et selon la
maniére dont la société est organisée. Le handiggpose toujours une altération anatomique
ou fonctionnelle quelle qu’en soit la cause : an@maongénitale, troubles du développement
de I'enfant, maladie, traumatisme.

Aujourd’hui, les classifications, notamment la Clprésentent le handicap comme la
résultante sociale d’'une maladie, d’'une déficiemee d'une incapacité. La notion de
« handicap » se distingue de celle de « maladie eeeque l'altération doit étre durable ou
définitive. La durée prévisible des conséquences &oe au moins égale a un an pour
déterminer le taux d’'invalidité.

La CIF couvre tous les aspects de la santé hunedioertaines composantes du bien-étre qui
relevent de la santé. Par exemple, des personnesrmiese trouver limitées dans I'exécution
de certaines taches dans I'environnement ou elesty en raison de leur race, de leur sexe,
de leur religion ou de toute autre caractéristispEo-économique, mais il ne s’agit pas la de
restrictions de participation liées a la santé anssou I'entend la CIF. Autrement dit, la
classification internationale du fonctionnementcoacerne pas uniquement les personnes en
situation de handicap. La classification s’insdans le contexte plus vaste de la santé. Selon
'OMS, «la santé est un état de complet bien-étre physimestal et social, et ne consiste
pas seulement en une absence de maladie ou d'itffismLe bien-étre est un ressenti et son
évaluation est subjective et personnelle. Autrentiintpersonne d’autre que l'individu lui-
méme, ne peut déterminer son état de bien-étreahi# est un état dynamique. Selon 'OMS,
la santé c’est te sentiment de sa valeur, de son importance iséduie et de I'importance de
sa contribution a la collectivit® et « le sentiment de pouvoir sur sa vie ».

Avant de reprendre la définition du handicap @#i®n France, depuis la loi de 2005, il parait
nécessaire d’aborder le positionnement européedétkaration de Madrid de 2002 promeut
une philosophie générale de changement de la épdigsorte qu’elle soit inclusive pour tous
les siens, y compris lorsqu’ils sont handicapéguétlle s’adapte a leurs besoins.
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La Charte des droits fondamentaux de I'Union Eucopé fait de I'égalité des chances la
condition nécessaire au droit des personnes eatisitude handicap a la non-discrimination.
Ce droit doit étre complété par des mesures spéesi garantissant leur autonomie, leur
insertion et leur participation sociale. En 2003te vision européenne est imposée aux pays
membres dans I'objectif d’'impliquer et de respoiigy les personnes handicapées dans les
décisions qui les concernent avec leurs organisatieprésentatives. Pour ce fairdl, parait
nécessaire d’éliminer les barriéres, de réviseresmes sociales, politiques et culturelles et
de promouvoir un environnement accessible et afanepour une intégration des personnes
handicapées dans la vie commune a tauB’apres cette Charte, la politique en matiere de
handicap releve de la responsabilité des gouvemisme

La déclaration de Madrid apporte une approche HmuveSi la société ne s’engage pas
fortement, y compris en termes de participationvacties personnes handicapées et de leurs
organisations représentatives pour faire valoirdepropres droits, tout texte Iégislatif reste
une coquille vide>. Au-dela de cette déclaration, les textes ewop&ommunautaires ne
définissent pas le handicap. Cependant, un arrptideipe, du 11 juillet 2006, de la Cour de
justice des communautés européennes vient condrlepartie, cette lacune : le handicap
s’entend, dans le domaine de lI'emploi et du travadmme la dimitation résultant
notamment d’atteinte physique, mentale ou psych&uentravant la participation de la
personne concernée a la vie professionnelle

Selon le Forum européen des personnes handicapéediandicap résulte de l'interaction
entre la déficience, I'incapacité qui en découl&eatvironnement physique, social et culturel.
Cette situation de handicap provoque une perteigiétou totale d’autonomie et/ou des
difficultés de pleine participation. Cette définition est relativement proche ddecele
'OMS dans sa classification de 2001.

En France, depuis la loi du 11 février 2005, ledieap est défini de la fagon suivante :
« Constitue un handicap (...) toute limitation d’adivou restriction de participation a la vie

en société subie dans un environnement par uneomeesen raison d'une altération

substantielle, durable ou définitive d’'une ou péuss fonctions physiques, sensorielles,
mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhamau d’un trouble « invalidant »*%

La définition francaise se rapproche de la définitile 'TOMS de 1980 en ce que le handicap
constitue une perte de roles sociaux du fait d'aneplusieurs déficiences. En effet, elle
n'integre pas les facteurs handicapants d'un enagment mal adapté, quand la définition
internationale de 2001 indique que I'environnemesitconstitutif du handicap en raison des

1. 114-1 du Code de I'action sociale et des familles (CASF).
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interactions entre le fonctionnement d’'un individude son environnement. Le |égislateur
francais n’est pas allé aussi loin dans sa démitiu handicap que la position européenne
affichée dans la Déclaration de Madrid.

A ce jour, le guide baréme francais, institué madécret du 4 novembre 1983reprend
'approche de la Classification Internationale dandicap en termes de déficiences et
d’'incapacités. Il n’a pas été révisé, si ce n'estlfajout d’'une introductiorvia la loi du 11
février 2005 et un remaniement du chapiti@éticiences viscérales et généraled_e guide
baréme, construit a partir des classificationsritggonales, permet ainsi de catégoriser les
populations.

La notion de handicap en France nécessite adnaitii@ment que [I'altération soit
substantielle. Il en découle que le guide baréenfmitdéeux seuils ouvrant droit a divers
avantages ou prestations : l'incapacité d’au md0s %, correspondant a des troubles
importants et entrainant une géne notabl