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. C.A.T. "Ateliers du Douet" - bourg - 35133 Saint-Sauveur des Landes

. CAT. "L'Espoir” - 27 rue de Saint-Laurent - 35700 Rennes

. C.A.T. "Les Ateliers Rennais" - 2 rue du Placis Vert - Route de Betton - 35510 Cesson
Sévigné

. C.A.T. du Pigeon Blanc - B.P. 123 - 56304 Pontivy Cedex

. C.A.T. Les Papillons Blancs - Saint-Gilles - B.P. 37 - 56701 Hennebont
. C.A.T. Le Bois Jumel - Rue Abbé de la Valliére - 56910 Carentoir

. C.A.T. Les Hardys Behellec - Saint-Marcel - 56140 Malestroit

. C.A.T. - 20 rue du Menhir - B.P. 5 - 56200 La Gacilly

. Kerpont Industrie - Z.I. Bellevue - B.P. 5 - 56850 Caudan

. C.A.T. - Rue Nationale - 56460 Le Roc Saint-André
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. Foyer A.P.A.J.H., rue de Kergillouard, 22970 Ploumagoar

. Foyer occupationnel - Maison Perce-Neige - Roz-ar-Breffet - 29770 Audierne
. Foyer d'hébergement Kéraoul - B.P. 1 - 29800 La Roche Maurice

. Foyer "La Vaunoise" - Rue du Grand Clos - 35590 L'Hermitage

. Foyer de vie Les Bruyéres - 56420 Plumelec

. Foyer de vie Prad Izel - Saint-Gilles - 56700 Hennebont

. Foyer de vie La Sitelle - rue du Commandant Charcot - 56000 Vannes
MAISONS D'ACCUEIL SPECIALISEES (M.A.S.)

. MLA.S. "Les Sorbiers" - 22120 Hillion

. MLA.S. Les Genéts d'Or - Route de Callac - 29210 Morlaix Cedex

. MLA.S. Gaifleury - Rue de I'Eglise - 35420 St Georges de Reintembault
. MLA.S. "Les Bruyéres" - Rue Emile Mazé - 56160 Guémené sur Scorff
. MLA.S. - Guenfrout - 56390 Grandchamp

SECTIONS ANNEXES de C.A.T.

. Section annexe du C.A.T. "Les ateliers briochins" - Z.1. des Chatelets - 22440 Ploufra-
gan

. Section annexe du C.A.T. - B.P. 94 - 35120 Dol de Bretagne
. Section annexe du C.A.T. - Z.1. de Sabin - 35470 Bain de Bretagne

. Section annexe au C.A.T. - Les Bruyeres - 56420 Plumelec
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Preambule

Préambule a I’étude de 1991
P. THOMAS Directeur du CREAI

Vieillir est un phénomeéne banal qui
prend depuis quelques lustres un sens
nouveau et inquiétant : a de rares ex-
ceptions prés, généralement attribuées a
une bénédiction divine toute spéciale, les
hommes n'étaient habitués ni a vivre
vieux ni a mourir de leur "belle mort".
L"Ancien" était alors paré de toutes les
vertus de la sagesse dont les "vieux"
d'aujourd’hui ne semblent pas bénéficier
dans l'opinion méme si quelque refrain
célébre leur attribue bien des mérites
tandis qu'un autre décrit leur univers se
rapetissant cruellement.

Dans notre société redistributive, voir
grossir les rangs des personnes agées
remet en cause un bel équilibre, congu
au lendemain d'une grande catastrophe
mondiale, ou les plus jeunes en recons-
truisant le monde sinistré assuraient les
vieux jours de leurs ainés et se prépa-
raient une belle retraite. D'autre part,
chacun réve, une fois ses enfants établis,
de partir en paix et s'inquiéte d'autant
plus que l'un d'eux, malgré son age, reste
fragile et peu autonome. La perspective
du vieillissement des personnes han-
dicapées introduit donc un double
souci de dépendance et de précarité.

A la lecture des pages qui suivent, l'on
constate que les conditions énoncées
pour permettre aux personnes handica-
pées de bien vieillir correspondent a la
qualité de la vie qui intéresse tant nos
concitoyens : capacité d'adaptation a
un environnement qui évolue constam-
ment, rythmes de vie sauvegardant la
santé physique et mentale, réseau rela-
tionnel permettant a la fois l'insertion
dans une vie collective et la reconnais-

sance des particularités individuelles,
cadre de vie épanouissant, activité
professionnelle (ou autre) valorisante
socialement ... jusqu'a la reconnaissance
de la complexité des situations humaines
qui nécessite la mise en place de
"plateaux techniques” pluri-
professionnels et pluridisciplinaires. La
prise en charge des personnes handica-
pées vieillissantes est un accompagne-
ment qui ne constitue qu'un champ par-
ticulier dans la recherche d'un mieux
vivre au quotidien, souci permanent de
notre société.

La fonction d'observation, ici a l'oeuvre,
s'inscrit comme une définition des mul-
tiples critéres permettant de donner un
sens a l'entreprise de construction so-
ciale et d'engager l'avenir. La méthode
de travail elle-méme montre que les
réalités humaines ne s'observent pas d'un
oeil sec et extérieur chargé de chiffies et
de corrélations mais de lintérieur en
fournissant aux acteurs les outils, y
compris statistiques, qui leur permettent
d'appréhender la réalité dont leur expé-
rience crée progressivement, et dans la
durée, une connaissance transmissible.
Alors que les observatoires se multi-
plient, que nulle démonstration n'ose se
présenter sans une avalanche de chiffres
certifiés par des experts en régle a cal-
cul, il est intéressant quun CREAI as-
sociant professionnels, volontaires et
usagers, avec l'appui d'universitaires,
esquisse avec autant de pertinence une
démarche plus féconde qu'un simple
tableau de bord.
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Au moment ou se font des bilans de la
décentralisation, ou 'on s'interroge sur le
role de I'Etat et des autres acteurs dans
la construction de la cohésion sociale,
revient la question : qui sera responsa-
ble ? Qui sera le garant de cette qualité
de bien vieillir pour les personnes handi-
capées ? D'aucuns, pour des commodités
de gestion, renverraient bien a I'Etat ce
qui fut confié aux Conseils Généraux.
Ce serait, a mon sens, faire fi du tissu
social qui se construit dans la proximité
et prendre le risque d'une standardisation
des solutions qui ne tienne pas compte
de Il'inscription culturelle du quotidien.

Cependant, il conviendrait que l'orienta-
tion générale, la garantie d'une péréqua-
tion équitable des moyens et l'assurance
d'une égalité de traitement des personnes
soient assurées nationalement. Cela
permettrait sans doute a ceux que I'habi-
tude appelle désormais "les usagers” de
trouver, quels que soient leur age et
leurs difficultés, la fagon la plus perti-
nente d'étre des citoyens.

Patrick THOMAS
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Introduction

1. La dynamique de la Baule

En octobre 1988, se tenait au Palais des
Congrés de la Baule, le premier collo-
que national sur le théme du
"Vieillissement des handicapés'. Ces
journées d'étude faisaient suite aux pré-
occupations grandissantes exprimées par
les professionnels sur ce sujet ; elles
étaient initiées par les CRE.AL de
Bretagne et Pays de Loire.

Dés le mois de décembre 1988, le comi-
té de pilotage du colloque se retrouve
autour de P. THOMAS, directeur du
C.RE.ALL de Bretagne.

Il convient des lors de tirer les legons de
ces trois journées et d'imaginer leur
prolongement. Il y a la, en effet, une
opportunité politique a saisir et elle
nous est suggérée par Mme Geneviéve
LAROQUE lors de son intervention de
cloture :

"Observer et rtepérer les conditions
dans lesquelles non seulement peut se
produire chez les personnes handicapées
mentales un processus d'aggravation
dans l'état de santé de ces personnes
mais également de donner des indica-
tions pour que les différents partenai-
res se saisissent de ce probléme ..."

Les conclusions que nous pouvions alors
tirer des travaux et différents exposés
nous enseignaient que ‘pour bien
vieillir, il faut bien vivre".

C'est donc dés maintenant que se pose la
question du vieillissement des personnes
handicapées car, pour que nous puis-
sions réussir quelque chose, il faudra
"une trés forte convergence d'exigences

des partenaires™. Cette exigence sera,
selon P. THOMAS, celle d'ajouter "de
la qualité a la vie, d'ajouter de la vie a
la vie."

C'est donc fort de la dynamique ainsi
créée que se met en place la cellule ré-
gionale : vieillissement des handicapés
mentaux. Au-dela de sa vocation & étre
une cellule de réflexion permanente,
elle a pour ambition, s'appuyant sur la
position d'Observatoire occupée par le
CREAL, de:

. rassembler les partenaires a I'échelle
de la région,

. mettre en place tous les moyens d'ob-
servation, documentation, informa-
tion...,

. inventorier, suivre, favoriser, aider a
I'évaluation des expérimentations en
cours,

. préciser par une approche sociologi-
que la problématique et ses dévelop-
pements a venir,

. anticiper, enfin, en terme de prospec-
tive et de prévention.

Clest sur ces bases que se constitue la
cellule régionale, autour d'une dizaine de
personnes’, assistées par un conseiller
technique du C.R.E.A.I. de Bretagne :
Chantal ETOURNEAUD.

! Mime LAROQUE, Directrice de Cabinet prés du Secrétariat
d'Btat aux Handicapés et Accidentés de la vie - Colloque de la
Baule, octobre 1988

. Ont patticipé, d'une maniére régulidre, 4 la commission
régionale : Mmes Frangoise AUNEAU (Kan ar Mor, Pont-
Croix), Evelyne DI PASQUALE (SATRA, Tréguier), Cathe-
rine LE GALL (Foyer dhébergement, Cesson Sévigné),
Frangoise MOIRE (SATRA Pifaudais, Dinan), Noélle RO-
BERT (Foyer des Bruyéres, Plumelec) ; M.M. Raymond
OULES (C.AT. Les Genéts d'Or, Plabennec) qui en a assuré
la présidence et Dominique SAILLARD (C.A.T./Foyer Les
Genéts d'Or, Ploudalmezeau).
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Les objectifs de travail sont alors préci-
sés et viennent s'inscrire dans cette logi-
que de La Baule :

établissement d'une bibliographie
thématique régionale,
. établissement d'une cartographie des
équipements,

mise en place d'un questionnaire
d’enquéte régionale,
. analyse et mise en évidence d'un état
des lieux,
. propositions de prise en charge devant
permettre "d'ajouter de la vie a la vie".

Aprés un an et demi de travail, la cellule
régionale organise a Rennes deux jour-
nées de réflexion les 18 et 19 octobre
1990 : "La Baule, 2 ans apreés".

Ces deux journées seront l'occasion a la
fois :

. de relancer la dynamique créée autour
de La Baule,

. de mieux préciser la problématique sur
laquelle va se centrer notre recherche, et
telle qu'elle apparait dans les propos qui
suivent.
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2. La problématique du vieillissement

2.1. Le vieillissement : phéno-
meéne constant a l'étre vivant

La gérontologie nous enseigne que le
vieillissement de tout &tre humain se
caractérise par un ensemble de modifi-
cations que 1'dge imprime en fonction
des étres vivants tant sur les plans bio-
logique, psychologique que social et a
tous les mniveaux de complexité
(molécule, cellule, organe, organisme et
population).

Le vieillissement se mesure ; il est pro-
gressif et se manifeste différemment se-
lon les individus. En effet, le vieillisse-
ment est différentiel. Tous les membres
d'une population donnée ne vieillissent
pas au méme rythme : les affections, les
agressions, les conditions de vie, les
habitudes culturelles, I'image de soi sont
autant de facteurs particuliers qui agis-
sent, inter-agissent sur le vieillissement
de chacun a tel point que l'dge ne peut
étre en soi I'élément déterminant et uni-
que pour définir la vieillesse, celle-ci ne
pouvant se décréter a un dge donné.
"Le wvieillissement s'inscrit davantage
dans une baisse des capacités adapta-
tives de la personne par rapport a un
envgronnement a contraintes constan-
tes'"".

Le vieillissement des personnes handi-
capées mentales s'inscrit dans ce con-
texte general dans lequel handicap et
conditions de vie sont des composantes
clefs.

3 Dr HAMEAU: : le vieillissement des travailleurs handicapés,
journées d'études Rennes 18 et 19 octobre 1990

Le vieillissement précoce est-il repé-
rable ?

L'observation d'un vieillissement pré-
maturé chez un certain nombre de per-
sonnes handicapées, c'est-a-dire de
manifestations et de comportements
significatifs de la vieillesse sans rap-
port avec un dge avancé préoccupe les
familles de ces personnes, les profes-
sionnels, les institutions et associations
qui ont pour mission de leur assurer
hébergement, soins et travail. Ces pré-
occupations en méme temps qu'elles ont
suscité des adaptations et une recherche
de solutions pour les personnes qui ne
pouvaient plus valablement bénéficier
des conditions qui leur étaient précé-
demment offertes® ont incité des équipes
professionnelles et des équipes de re-
cherche a comprendre les processus en
cours chez les personnes handicapées.

Les études et recherches qui ont eu lieu
en France lors des dix derniéres années
et dont un résumé est présenté dans
l'ouvrage de N. BREITENBACH et P.
ROUSSEL’ confirment le constat de
manifestations qui font parler de
vieillissement  précoce  nécessitant
adaptation et prises en charge spécifi-
ques. Elles font apparaitre des analyses
qui renvoient au point de vue de départ,
aux méthodologies et aux conditions
d'étude. Les interrogations, compte tenu
du caractére non monolithique des con-
clusions, peuvent se résumer ainsi :

4, Les Sections annexes sont une de ces solutions

>N BREITENBACH, P. ROUSSEL. Les personnes handi-
capées vieillissantes. Situations actuelles et perspectives.
(groupe de travail CLEIRPPA/Fondation de France).
C.T.NERH.L, diffusion P.UF., 1990, 438p.
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- Existe-t-il un age repérable d'un
vieillissement précoce chez les person-
nes handicapées mentales et 'dge de 40
ans souvent évoqué comme moment
d'un "repérage de comportements de
démotivation sociale et professionnelle”
est-il fondé ?

- Retrouve-t-on plus souvent certaines
pathologies que d'autres ?

- Existe-t-il des signes physiques et
psychiques propres a constituer des
repéres de ce vieillissement précoce ?

2.2. Le vieillissement : un phé-
nomene inscrit socialement

Le vieillissement de la population
francaise s'accroit. Les données démo-
graphiques indiquent que les personnes
de 60 ans et plus, estimées & 10 millions
en 1987 seront 12 millions en I'an 2000
et 15 en 2020. Elles représenteront
alors, selon les hypothéses liées a la fé-
condité, 23 a 28 % de la population
alors qu'elles en représentaient 19 % en
1989. "L'augmentation de l'espérance de
vie, la forte réduction de la mortalité aux
ages ¢élevés en sont une des conséquen-
ces aprés la baisse de fécondité"®. Ainsi :
. les personnes agées de plus de 85 ans
doublent-elles tous les 30 ans.

Selon I'INSEE, de 230 000 en 1955,
elles sont passées a 680 000 en 1985 et
seront

1 300 000 en 2015 dont 96 000 en Bre-
tagne.

. En Tan 2000, la France comptera 30
000 centenaires dont environ 3 000 pour
notre région.

Les personnes vivront donc plus long-
temps, confrontées aux phénomeénes

% Bilan démographique 1990 : Octant, n° 45, revue d'études et
de statistiques de la région Bretagne

de dépendance (prévision de 60 000 en
I'an 2000). Cette perspective faisait dire
a Théo BRAUN :

"Deux points essentiels me préoccu-
pent : le premier, c'est que dans notre
société qui bénéficie de progrés considé-
rables, en terme de durée de vie, on ris-
que de devenir paradoxalement vieux de
plus en plus t6t ; le second, c'est que les
derniéres années de la vie, celles que
l'on a gagnées justement sur la mort pré-
coce des générations précédentes, ris-
quent de devenir de plus en plus dif-
ficiles a vivre pour les personnes agées
mais aussi pour leur entourage si les
aides techniques et les services ne sont
pas mieux organisés pour faire face aux

besoins"’.

Ces constats valent pour 'ensemble de la
population et les personnes handica-
pées n'y dérogent pas. En consé-
quence, pour évaluer les moyens, il est
nécessaire d'aborder les différents as-
pects qui entourent le constat clinique
du vieillissement des personnes handica-
pées mentales et notamment l'impor-
tance quantitative qu'il représente.

2.2.1. Le vieillissement des per-
sonnes handicapées men-tales
n'est pas statistiquement un
probléme actuel

Selon les statistiques régionales (ES 87),
les adultes handicapés mentaux accueillis
dans les établissements médico-sociaux
et services de la région étaient au nom-
bre de 6 605 ; ils représentaient 85,56 %
de l'ensemble de la population handica-
pée répertoriée. Les éléments ci-dessous
montrent de fortes différences d'effectifs
selon les classes d'age :

! T. Braun, Communication an Conseil des Ministres le
18.2.1986. Rapport général de la Commission nationale
d'étude sur les personnes dgées dépendantes.
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. les moins de 30 ans étant les plus nom-
breux : 3 759 (56,9 %)

. les 30-39 ans : 2 139 (32,4 %)

. les 40-49 ans : 577 (8,7 %)

. les plus de 50 ans : 130 (2 %).

L approche du vieillissement de la po-
pulation handicapée mentale ne peut
étre traitée quantitativement au seul
regard de I’age ; ce constat est valable a
I'échelon national, comme le montre
I'étude du C.T.N.ERHI et de I'IN-
SERM®,

Le wieillissement précoce toucherait
donc, indépendamment des données
démographiques actuelles, des individus
repérables par les manifestations qu'ils
présentent. Leur nombre, leur fréquence
et leur gravité posent a la fois la ques-
tion de la politique de I'Etat et celle des
capacités et possibilités des institutions
et professionnels a faire face aux situa-
tions nouvelles de ces personnes.

2.2.2. La prise en compte du
vieillissement des personnes
handicapées mentales dépend
de la politique de I'Etat et des
capacités des institutions et des
professionnels

L'engagement de 1'Etat en ce qui con-
ceme la prise en charge des personnes
handicapées se trouve défini par l'article
premier de la loi d'orientation de 1975

"La prévention et le dépistage des
handicaps, les soins, I'éducation, la for-
mation et l'orientation professionnelle,
lemploi et la garantie de ressources,
I'intégration sociale et l'accés aux
sports et aux loisirs du mineur et de
l'adulte handicapés physiques, sensoriels
ou mentaux, constituent une obligation
nationale ..."

% Sous la direction de Annie TRIOMPHE : Les personnes
handicapées en France, Données sociales. CTNERHI-
INSERM, 1991

® Loi dorientation en faveur des personnes handicapées du 30
juin 1975

Ce descriptif met 'accent :

. sur l'enfance et I'dge adulte sans pren-
dre en compte le vieillissement des
personnes, ceci s'explique en partie par
limportance des demandes de soins et
de prises en charge éducatives pour de
jeunes enfants et jeunes adultes, notam-
ment par les associations de parents dans
les années précédant la loi de 1975 et,
comme le note un numéro d'information
du CLEIRPPA : "parce qu'en 1975, dans
le meilleur des cas, (les personnes
handicapées)  atteignaient  1'dge

adulte, mais pas la vieillesse'"’ ;

. d'autre part, sur les structures de pri-
ses en charge éducatives et profes-
sionnelles et les conditions de ressour-
ces acceptables.

Certes, les établissements et services se
sont diversifiés. L'accent a été mis sur
lintégration scolaire, professionnelle,
sociale. Des structures visant l'accueil
des personnes les plus handicapées ont
été créées : MAS, Foyer de vie et der-
niérement foyers a double tarification et
sections annexes de CAT montrent que,
peu a peu, la question du vieillissement
comme celle des personnes les plus
handicapées ou pour lesquelles aucune
structure n'existait jusqu'ici sont prises
en compte par les pouvoirs publics'’.
Cependant, ces créations et diversifica-
tions sont nettement insuffisantes et
les associations de parents réagissent a
I'insuffisance des moyens accordés et sur
la lenteur des réalisations : "Le plan
GILLIBERT-EVIN-SOISSON qui pré-
voyait la création de places a créer en
C.AT. et atelier protégé se met trop
lentement en place.

19 Binde de situations et présentation d'expériences en faveur
des handicapés mentaux vieillissants ; CLEIRPPA mfos n®
spécial, hors série 1991

! L es annexes XXIV pour les enfants et 1a création de sec-
tions anmexes au CAT comme celle des foyers a double tarifi-
cation nous semblent aller dans ce sens.
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Si le nombre de places a créer (14 000 a
I'échelon national dont 2 800 en Breta-
gne) semble important, il est relatif, ra-
mené aux besoins de chaque départe-
ment'Z,

En Bretagne, la capacité des établis-
sements évolue lentement et le besoin
en places, notamment de C.A.T., est
crucial mais louverture de nouvelles
places ne saurait résoudre la question
qui nous préoccupe. En effet, en ce qui
concerne les personnes handicapées
mentales, nous ne sommes pas unique-
ment dans un processus de vieillissement
relatif a l'dge ; nous sommes dans un
processus relatif 3 une "usure'" ou a
une "'aggravation” parfois précipitée de
symptomes liés a un handicap qui appel-
lent des formes de prise en charge dif-
férenciées auxquelles les structures,
particuliérement les structures de travail
ne peuvent faire face, compte tenu de
leur nature et des impératifs économi-
ques qui sont les leurs. De ce fait, nos
interrogations concernent les formes
d'accompagnement qui sont et seront
nécessaires.

L'étude que nous proposons ne pose pas
d'hypothéses de recherche nouvelle ; elle
se situe dans une double perspective :

. une perspective de connaissance vi-

sant :
- a établir un état des lieux de
ce que l'on appelle le vieillisse-
ment précoce des personnes
handicapées mentales en Breta-
gne et proposer les modalités
d'une continuité d'observation
des populations connues (suivi
de cohorte) ;

12 Déclaration faite par M. STEPHAN, Président, lors de
'Assemblée générale de I'Association des Genéts d'Or en
1990.

- a4 repérer les dimensions
principales liées aux situations
de rupture par rapport aux
équilibres antérieurs, c'est-a-dire
les dimensions qui laissent entre-
voir des situations de dépen-
dance nouvelles qui amenent
des demandes d'aide ;

. contribuer aux propositions de recher-
che de solutions permettant des répon-
ses satisfaisantes aux besoins des per-
sonnes handicapées et de leur environ-
nement : familles, professionnels, insti-
tutions.
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3. La démarche méthodologique

S'agissant d'une étude devant donner des
éléments pour une prospective, notam-
ment celle des types d'accompagnement
a mettre en place, le choix d'une en-
quéte par questionnaire a été retenu
permettant un "état des lieux régional"
de méme que le principe de réitérer
celle-ci sur les mémes personnes en
1994 et 1997 afin de suivre leur évolu-
tion, dans l'objectif de mieux saisir
comment, dans le temps, se conjuguent
les divers facteurs reconnus.

3.1. L'enquéte

Un questionnaire de 104 questions a été
établi, investigant sur :

. I’identité de la personne,

. la situation familiale,

. la pathologie et I’état de santé,

. le mode de vie,

. Iactivité professionnelle,

. ’activité sociale,

corrélant ces renseignements avec

. la présence, I'absence ou le vieillisse-
ment des parents,

. la nature, le nombre et I'ancienneté des
placements,

. la cause du handicap et la présence de
déficiences associées,"”

. la nature des activités professionnelles
et le soutien apporté pendant le temps
de travail.

3.2. Constitution de l'échantillon

Nous avions envisagé de travailler a
partir d'un échantillon de 1000 person-
nes de plus de 30 ans, réalisé selon la
méthode des quotas, prenant en
compte les critéres suivants :

. répartition géographique : les 4 dé-
partements bretons,

B Nomenclature OMS telle quutilisée dans les enquétes ES.

. différents types de structures de tra-
vail (ateliers protégés, C.A.T.) et d'hé-
bergement (foyers de vie, maisons d'ac-
cueil spécialisées, a l'exception des
foyers d'hébergement pour éviter les
doubles comptes),

. équilibre entre établissements implan-
tés en milieu urbain et en milieu rural,
. multiplicité des situations : établisse-
ments accueillant une seule catégorie de
déficiences et établissements accueillant
plusieurs catégories de déficiences,

. représentativité des diverses associa-
tions,

. I'effectif des établissements,

. aucun choix discriminant a priori
de  personnes  repérées  comme
"vieillissantes''.

3.3. Procédure d'enquéte

Les étapes de I’enquéte ont été les mé-
mes en 91 et 94 .

. Information par courrier aux direc-
teurs d'établissements retenus dans
I’échantillon et de la procédure rete-
nue', notamment des conditions de
I'anonymat du questionnaire.

. Demande d'une personne ressource
dans 1'établissement qui serait le
"correspondant” du groupe régional et
assurerait le passage et le remplissage
des enquétes.

. Réunion des personnes ressources
par département afin d'expérimenter le
remplissage des enquétes.

. Détermination d'une personne réfé-
rente de la cellule régionale dans cha-
que département, laquelle a rencontré
chaque établissement pour récupérer les
enquétes et s'assurer de la maniére dont
elles avaient été remplies.

M Cette phase ayant éé facilitée par l'organisation des deux
journées "La Baule, 2 ans aprés”
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3.4. Résultats
Catégories d’analyses

Ont été distinguées dans les analyses :

. la connaissance de l'ensemble de la
population enquétée en distinguant deux
groupes d'dge : les moins de 40 ans et
les plus de 40 ans,

. les particularités des personnes dont
I'état de santé est considéré en évolution
négative, positive ou stabilisé.

Les analyses sont conduites sur deux
plans : qualitatif et quantitatif
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Description de la population observée

Nombre de réponses : 626 questionnaires nous sont revenus, se répartissant comme

suit :

. Ateliers protégés

.CAT.
. Foyers de vie
. M.A.S.

. Sections annexes

41 (06,5 %)
455 (72,7 %)
73 (11,7 %)
29 (04,6 %)
28 (04,5 %)

Les questionnaires ont été remplis le plus souvent par au
moins deux personnes : éducateur et psychologue ou directeur

et éducateur.

617 questionnaires ont pu étre exploités, 9 ne correspondant
pas au critére d'dge (moins de 30 ans) ou au mode de tirage
choisi (personnes retenues par le directeur parce que considé-
rées a priori comme vieillissant précocément).

Ces 617 questionnaires constituent le panel des trois volets

de I’étude.

1. Signalétique des personnes

1.1. Répartition par dge

Les 30-39 ans sont les plus nombreuses
et représentent 73,2 % de la population
observée.

Cette prédominance est valable dans
tous les types d'établissement.

55,3 % sont de sexe masculin.

44,7 % de sexe féminin.

Les 40-49 ans représentent 26,8 % de
I'ensemble.

56,7 % sont des hommes.

43,3 % des femmes.

C'est dans les foyers de vie que, propor-
tionnellement, on retrouve le plus de
personnes agées de plus de 40 ans.

Les plus de 50 ans (4,9 % des enquétés)
sont proportionnellement plus nombreux
en maisons d'accueil spécialisées ou ils
représentent 11,1 % de la population
accueillie.

Deux remarques peuvent étre faites a
propos de l'dge des personnes enqué-
tées :
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1) Elles se situent pratiquement dans les
mémes proportions que pour l'ensemble
des personnes handicapées de la région
Bretagne.

2) 4 % d’entre elles devraient arriver
dans les 10 prochaines années a I’dge de
la retraite’.

1.2. Répartition par sexe

Sur le nombre total de personnes enqué-
tées , 58,8 % sont des hommes, 40,7 %
des femmes.

Pourcentage de la population obser-
vée dans la population généra-
le:

L'enquéte concernera plus de 20 % des
adultes agés de plus de 30 ans et se
trouvant en établissement spécialisé en
Bretagne en 1991.

15

té.

. Ce pourcentage ne peut qu'étre approximatif dans la
mesure olt nous ne lui attribuons aucun coéffcient de mortali-

Proportion de personnes en activité
professionnelle :

8 personnes observées sur 10 sont en
activité professionnelle.

Parmi celles-ci, plus de 9 personnes sur
10 travaillent en C.A.T.

Personnes sans activités professionnel-
les

Un peu moins de 20 % n'exercent au-
cune activité professionnelle. La pro-
portion sur la région Bretagne, dans les
mémes catégories d'dge, est de
23,48 %'°.

Elles sont accueillies en :

. Foyer de vie : 11,5 %

. Maison d'accueil spécialisée : 4,4 %

. Section annexe'” : 3.2 %.

' ES 87

U on s'agit de personnes n'exergant aucune activité, les per-
sonmes exergant une activité professionnelle se trouvant
comptabilisées en C.A.T. afin d'éviter les doubles conptes.
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2. Situation familiale et conjugalité

2.1 La situation matrimoniale

Prés de 88 % sont célibataires.
5 % environ ont un ou plusieurs enfants
a charge.

2.2. Situation des ascendants

Pour environ 12% des personnes enqué-
tées, les professionnels n’ont pas
d’information sur Dexistence des pa-
rents.

33,9 % des personnes enquétées ont
leurs deux parents vivants.
* 13,9 % seulement chez les
plus de 40 ans.
* 41 % chez les moins de 40
ans.
10 % seulement ont leur pere vivant.
* Ce sont les péres qui sont le
plus souvent décédés.
* C’est le cas pour 70 % des
plus de 40 ans.

32,25 % ont leur mére vivante.
12,5 % n’ont plus de parents

2.3. Age des parents vivants

Tous, sauf 2, sont dgés de plus de 50
ans.

Prés de 10 % des peres et 17 % des mé-
res ont plus de 70 ans.

20,5 % des péres et 24,2 % des méres
ont entre 60 et 70 ans.

Au regard de ces observations la ques-
tion suivante sera a travailler :

Les ruptures intervenues dans les liens
Jamiliaux de filiation peuvent-elles avoir
une incidence psychologique et affective
sur la santé des adultes handicapés ?

2.4. Les fratries

77,3 % ont des firéres et soeurs.

55,7 % sont issus de familles de plus de
3 enfants, ce qui correspond a la
moyenne nationale.
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3. Lieux de vie et réseaux relationnels

3.1. La résidence principale des
adultes handicapés

27,2 % vivent en appartement, et parmi
ceux-ci, 1/3 sans accompagnement.

16,4 % vivent continuellement au do-
micile d'un ou de leurs deux parents.
21,3 % s'y rendent pour les week-ends.

38,6 % sont domiciliés en foyer d'hé-
bergement.

Les plus de 40 ans y sont proportionnel-
lement plus nombreux et y vivent davan-
tage continuellement.

Les plus jeunes ne demeurent qu'excep-
tionnellement en foyer durant les week-
ends.

0,3 % vivent continuellement en famille
d'accueil.

2,1 % s’y rendent pendant les week-
ends.

9 % des personnes partent en fin de
semaine soit "chez un membre de la
fratrie, soit chez une tante ou dans une
association".

3.2. Les réseaux relationnels es-
sentiellement liés a la famille

* Relations avec les parents :

23,2 % rencontrent journellement leur(s)
parent(s). Parmi ces personnes, 1/3 ne
vit pas au domicile familial.

20,4 % ont des contacts hebdomadaires.

Tous ceux dont les parents sont connus
et vivants ont des contacts avec eux.

* Relations avec les freres et soeurs :
80 % des personnes qui ont une fratrie
sont en contac avec elle.

La fiéquence des contacts est d'abord
mensuelle (20,4 %) puis hebdomadaire
(14,5 %).

7 % seulement des personnes ont des
relations quotidiennes avec un ou plu-
sieurs membres de leur fratrie.

3.3. Des réseaux de relation non
Jamiliaux restreints

* Relations avec le voisinage :

23,7 % ont des contacts quotidiens et
12,5 % hebdomadaires avec des voisins,
9,8 % n'ont que des contacts épisodi-
ques.

Il semble que la fréquence des rapports
avec le voisinage soit a mettre en rap-
port avec celle des parents.

* Relations avec une famille d'accueil :
Peu de personnes ont des contacts avec
une famille d'accueil et lorsqu'ils exis-
tent, ils sont espacés (en dehors de ceux
qui y vivent quotidiennement ou y vont
chaque week-end).

* Autres contacts :

6,7 % ont des contacts réguliers
(quotidiens et hebdomadaires) avec
d'autres personnes:

- membre de la famille élargie : tante,
belle-soeur, grand-mére,

- associations, lieux de vacances.
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Parmi les personnes enquétées :
. moins d'une personne sur 10 réside
dans un logement sans aucun accompa-
gnement ;
. pres de 5 personnes sur 10 résident
dans une structure d'hébergement né-
cessitant un accompagnement : foyer ou
logement avec accompagnement ;

un peu plus de 2 personnes sur 10
habitent chez leur(s) parent(s) mais
nous avons vu que lorsqu'il y avait pre-
sence de ceux-ci, ils étaient en général
dgés, ce qui laisse penser que cette
possibilite ne pourra perdurer.

Les contacts des adulfes sont peu di-
versifiés, liés essentiellement aux re-
seaqux familiaux, aux lieux d'habitation
ou au moment des week-ends qui se
passent pour le plus grand nombre chez
les parents ou dans la famille élargie.
Malgré la présence de fratrie et les
contacts qui existent, il apparait que
dans ['avenir, les réseaux existants ne
pourront étre une alternative mobilisa-
ble pour une prise en charge quoti-
dienne.
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4. La santé

L'état de santé a fait I'objet d'une inves-
tigation particuliére dans la mesure ou il
apparait une des conditions essentielles
du maintien des potentialités et de l'au-
tonomie de tout étre humain.

En ce qui concerne la population qui
nous intéresse, nous envisagerons suc-
cessivement :

. histoire de leur handicap ; elle nous
renvoie aux raisons de leur orientation
dans les conditions de vie et de travail
actuelles et au passé institutionnel qui a
pu étre le leur ;

. leur état de santé au moment de
I'enquéte mais également les "incidents"
ou "accidents" de santé que les person-
nes ont pu avoir au cours des derniéres
années comme signes d'une fragilité ou
d'une possible cause d'un désinvestisse-
ment.

4.1. Les causes du handicap

Les causes du handicap sont inconnues
pour un grand nombre de personnes,
40 %, et probablement plus de 50 % si
I’on considére les "non réponses"” a cette
question :

65,5 % des plus de 40 ans,

48,3 %.des moins de 40 ans.

Lorsque la cause du handicap est men-
tionnée, viennent dans un ordre décrois-
sant :

. les accidents péri-nataux : 14,6 %,

. les aberrations chromosomiques dont
trisomie : 12,6 %,

. les maladies infantiles : 7,5 %,

. I'épilepsie : 7,3 %,

. une infirmité motrice cérébrale : 4,2 %.

A Texception des accidents péri-nataux
qui viennent en premier dans les deux
groupes d'dge, on peut observer des
différences dans l'ordre des causes.

Pour les plus de 40 ans, 1'épilepsie vient
en seconde position (9,7 %), puis :

- la trisomie (6,1 %),

- les maladies infantiles (4,8 %),

- I'infirmité motrice cérébrale (3 %).

. Pour les moins de 40 ans, c’est la tri-
somie (15 %) qui vient en seconde posi-
tion puis :

- les maladies infantiles (8,4 %),

- I'épilepsie : (6,4 %),

- les infirmités motrices cérébrales.

4.2, Les déficiences

Les déficiences mentionnées montrent la
prédominance des déficiences intellec-
tuelles comme déficience principale
chez 90 % des personnes enquétées :
réparties de fagon égale entre « légére »,
« moyenne », « profonde-sévére ».

Autres déficiences mentionnées :

. du psychisme, pour plus de la moitié
des enquétés : 54,9 %

. du langage : 26,9 %,

. auditives : 3,6 %,

. visuelles : 25,1 %

. les déficiences sensitives et motrices :
16,9 %.

3% sont polyhandicapés : présentant a
la fois une déficience intellectuelle
grave et une déficience motrice.
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En terme de tendance :
. les moins de 40 ans présentent plus
fréquemment que les plus dgés
- une déficience moyenne ,
- une déficience sévére ,
- une déficience du langage ,
- une déficience sensorielle ,
. les plus de 40 ans présentent plus fié-
quemment :
- une déficience intellectuelle
1égére ,
- une déficience du psychisme.

Il est a noter que les atteintes du psy-
chisme associées prévalent particuliére-
ment pour les personnes de plus de 40
ans, quel que soit le degré de la défi-
cience principale.

4.3. L'itinéraire des adultes

Trés souvent, les adultes bénéficiant d'un
accueil en établissement spécialisé ont
pendant leur enfance été suivis dans une
ou plusieurs structures.

4.4. L'antériorité dans le disposi-

tif

L'année du premier placement n'est con-
nue que pour 66,8 % des personnes en-
quétées.

Les moins de 40 ans sont les plus nom-
breux a avoir de l'ancienneté dans le
dispositif : 40,2 % y sont depuis plus de
20 ans. Ils y sont entrés au cours de
I’enfance ou de I’adolescence.

Lorsque l'on passe a plus de 25 ans
d'ancienneté, les proportions sont identi-

ques pour les deux classes d’age.

Les plus de 40 ans sont plus nombreux a
étre rentrés dans le dispositif durant les
10 derniéres années que les plus jeunes.

Ils y sont entrés a I’dge adulte et ont
donc connu d’autres expériences.

Les entrées dans /'établissement actuel
se répartissent presque a égalité dans les
années  1975/1979, 1980/1984 et
1985/1989, années durant lesquelles se
sont ouvertes de nombreuses structures
adultes : C.A.T., Foyers de vie et Mai-
sons d'Accueil Spécialisées, alternatives
a I'hopital psychiatrique ou permettant
une continuité de I'accompagnement au-
dela des LM.P.-L. M.Pro.

4.5. Ancienneté dans l'établisse-
ment

. moins de 5 ans : 27,5 % ;

. moins de 10 ans : 58,6 % ;
.entre 10 et 20 ans : 36,9 % ;
. plus de 20 ans : 4,5 %.

4.6. Les placements pendant l'en-
fance

91,5 % des personnes ont été concer-
nées par un ou plusieurs placements
pendant l'enfance.

Les plus nombreux sont :

. en LM.E. et LM.Pro surtout pour les
moins de 40 ans (certaines personnes en
ayant fréquenté plusieurs),

. en Hopital psychiatrique pour prés de 1
personne sur 10, surtout chez les plus de
40 ans (12 %). Ce constat est a relier a
I'importance des déficiences du psy-
chisme.

10 % des plus de 40 ans ont fait
Iexpérience de placements familiaux
pendant I’enfance.
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4.7. Les placements a l'dge adulte

La moitié ont séjourné dans un ou plu-
sieurs établissements avant le placement
actuel :

. dans un ou plusieurs C.A.T. ,

. dans un hopital psychiatrique,

. dans des établissements hospitaliers,
maisons de convalescence (quelques uns
ont fait des essais de vie en milieu ordi-
naire qui n'ont pu se poursuivre).

On note que de nombreuses personnes
ont vécu plusieurs placements et ce,
depuis leur plus jeune age.

4.8. L'état de santé des personnes

Au moment de l'enquéte, I'état de santé
des adultes handicapés est considéré :

. stabilisé pour 72,3 %,

. en évolution positive pour 5,8 %,

. en évolution négative pour 18,8 %,

. aucun avis n'est donné pour 3,1 %.

30 % du groupe des plus de 40 ans se
situent « en évolution négative », contre
20 % du groupe des 30-39 ans.

4.8.1. Les troubles intervenus
durant les deux derniéres an-
nées (personnes en évolution
négative)

C’est chez les personnes de plus de 40
ans qu'il a été le plus souvent remarqué
l'apparition de troubles nouveaux :

. troubles physiques : 17,6 % alors qu’ils
n’apparaissent que chez 2,4 % des plus
jeunes,

. troubles du comportement : 15,2 %
pour 9,3 % chez les plus jeunes,

. troubles locomoteurs : 9,7 % pour
2,2 % chez les plus jeunes,

. nerveux : 5,5 % pour 3,1 % chez les
plus jeunes.

4.8.2. Les manifestations or-
ganiques et psychiques repé-
rées (personnes stabilisées ou
en évolution positive)

. 72 % ne sont pas concernées par des
modifications physiques,

. 93 % ne le sont pas par des modifica-
tions intellectuelles,

. 79 % ne le sont pas par des modifica-
tions de comportement.

Lorsque des modifications se manifes-
tent :

. sur le plan physique il s’agit des mo-
difications des cheveux, de l'apparition
de rides et d’une baisse de la force mus-
culaire. Elles concernent surtout les per-
sonnes de plus de 40 ans.

. sur le plan intellectuel elles concer-
nent 13,7 % des personnes de plus de 40
ans avec une plus forte fiéquence d'ap-
parition d'état confusionnel.

. sur le plan du comportement, ce sont
les modifications du caractére (10,5 %)
et état dépressif (10 %) qui sont le plus
souvent nommes.

Elles ont tendance a étre plus fréquentes
chez les personnes de plus de 40 ans.

4.9. Les soins particuliers

Pour I’ensemble de la population enqué-
tée :
18,2 % ont été alitées sans hospitalisa-
tion.
14,7 % ont eu besoin de soins infirmiers
réguliers.
28,7 % ont été hospitalisées
. en médecine générale : 12,5 %,
. en chirurgie : 9,4 %,
. en psychiatrie : 6,8 %.
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Les plus de 40 ans ont eu tendance a
« consommer » plus de soins infirmiers
et ont été 2 fois plus hospitalisés en psy-
chiatrie que les plus jeunes.

4.10. Les arréts de travail

67 % des personnes en activité salariée
ont eu au moins un arrét de travail dans
les deux derniéres années.

Ces arréts correspondent surtout a des
hospitalisations soit en psychiatrie, soit
en médecine, soit en chirurgie.

Il n’existe pas de différence significative
entre les plus et moins de 40 ans sur ce
point.

4.11. Conclusion concernant

état de santé

L'état de santé des personnes handica-
pées mentales, au moment de l'enquéte,
est défini comme satisfaisant pour prés
de 80 % d'entre elles.

Pour pres de 20 % de ces personnes, des
troubles physiques et organiques, des
manifestations psychiques et de compor-

tement ont été repérés lors des deux
derniéres années

IIs ont impliqué : des hospitalisations,
des arréts de travail, des soins réguliers.

Dans ces manifestations, les troubles
psychiques ont une grande part.

La méconnaissance des causes du handi-
cap dans un grand nombre de cas ne
permet pas valablement de faire un lien
entre le handicap de ces personnes et
leur état de santé.

Une corrélation est a faire entre dge et
santé. En effet, les plus de 40 ans ont eu
les deux derniéres années davantage
d'accidents de santé et d'hospitalisations
que les personnes plus jeunes bien
qu'elles n'aient pas eu davantage d'arréts
de travail.

De plus, si le parcours institutionnel de
l'ensemble des personnes est long et
constitué de multiples placements, il est
de nature différente pour les plus agées
mais celles-ci, comme nous l'avons vu,
se trouvent majoritairement dans une
tranche d'dge comprise entre 40 et 50
ans, tranche d'age qui a vu éclore l'en-
semble des établissements au fur et a
mesure de leur développement.
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5. Travail, activités non salariées et loisirs

Nous avons distingué travail et activités
selon que les personnes ont ou non une
activité professionnelle d'une part, de
loisirs et les intéréts personnels que les
enquétés peuvent manifester d'autre
part.

5.1. Les activités professionnelles
5.1.1. Nature des activités

80,9 % ont une activité professionnelle
en C.A.T. ou en atelier protégé.

La moitié sur des activités de sous trai-
tance et des activités liées aux espaces
verts.

On n'observe pas de différences notables
entre les groupes d'dge.

5.1.2. Le temps de travail

Plus de 90 % des travailleurs exercent
leur activité professionnelle a plein
temps, sans que l'on puisse faire de diffé-
rence entre les groupes d'dge.

Les personnes a temps partiel le sont a
part égale depuis plus de 3 ans et moins
d’un an.

Les raisons évoquées pour une diminu-
tion du temps de travail :

. Le rythme du travail et la nature du
poste occupé sont les deux raisons les
plus fiéquentes.

. Les relations et la durée du travail sont
peu citées.

. Les autres raisons avancées concernent
la santé des personnes : maladies, aggra-
vation de leur état ...

5.1.3. Les activités de soutien
sur le temps de travail

Sur le temps de travail, des activités de
soutien sont organisées.

Peu de personnes en bénéficient journel-
lement mais un nombre non négligeable
participe a une ou plusieurs activités de
maniére réguliére par semaine ou quin-
zaine. Les activités de type sportif sont
les plus nombreuses, suivies par les ac-
tivités de type professionnel et théra-
peutique, les activités a vocation de re-
laxation et les activités de type artisti-
que.

Les personnes de plus de 40 ans sont les
moins nombreuses a bénéficier de ces
activités. Lorsqu’elles en bénéficient,
c’est surtout sur un rythme hebdoma-
daire.

5.2. Les activités des personnes
non salariées

Nous avons vu que 19,1 % des person-
nes n'exercaient aucune activité salariée.
Elles exercent cependant des activités
non salariées.

5.2.1. Nature des activités

* activités domestiques axées sur la vie
quotidienne telles que cuisine, entretien
pour 8 personnes sur 10 :

Les plus de 40 ans ont tendance a da-
vantage pratiquer ces activités.

* activités de production non domesti-
ques pour pres d'une personne sur 2 qui
s'adonne au jardinage, au bricolage mais
la menuiserie intéresse a peine plus d'une
personne sur 10.
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La encore, les plus de 40 ans ont ten-
dance a s'adonner plus fréquemment a
ces activités.

* activités artistiques :

Sont pratiquées par l'ensemble des per-
sonnes. Deux-tiers pratiquent musique et
peinture.

Ce sont les personnes de moins de 40
qui exercent surtout des activités de ce
type, a I'exception des activités de pein-
ture.

* activités d'entretien des potentialités
physiques :

Les plus de 40 ans sont nettement plus
attirées par des activités physiques que
les moins de 40 ans qui pratiquent plus
des activités de type relaxation.

5.2.2. L'abandon d'activités

Les personnes de plus de 40 ans sont 2
fois plus nombreuses que les plus jeunes
a avoir abandonné une activité pendant
les deux derniéres années.

Une ou plusieurs raisons sont invoquées
pour l'abandon des activités. Elles por-
tent sur :

. l'altération des facultés physiques ,

. laltération des facultés intellectuelles,

. la nature ou(et) le rythme de l'activité,

. les relations entre personnes ,

. les autres raisons invoquées augmen-
tent le nombre des altérations physiques
ou (et) psychiques : régression, repli,
maladie, opération chirurgicale, hospita-
lisation ...

5.3. Les loisirs pratiqués

Que les personnes aient des activités
professionnelles ou non, elles disposent
toutes d'un temps "libéré" conséquent.
L'investissement personnel et le maintien
de I'intérét qu'elles portent a leurs loisirs

et a leurs vacances nous paraissent étre
un indicateur important des potentialités
que celles-ci peuvent avoir. Notons que,
pour l'ensemble des enquétés, l'absence
de réponse a chacun des items concerne
une trentaine de personnes.

5.3.1. L'investissement dans les
loisirs
L’investissement est différent selon qu'il
s'agit de pratiques sportives ou culturel-
les ou bien encore des vacances.

En effet, les adultes ont de l'intérét
pour :

* les vacances :
Plus on est jeune, plus l'intérét
porté aux vacances est impor-
tant, bien qu'un tiers des enqué-
tés ne s'y investisse aucunement.

* les activités culturelles :
Le pourcentage des personnes
qui ont beaucoup d'intérét pour
des activités culturelles est iden-
tique quel que soit le groupe
d'age.

* les activités sportives :
Dans les activités sportives, plus
et moins de 40 ans se différen-
cient nettement, les plus 4gés
y portant proportionnellement
moins d'intérét losqu’il s’agit de
loisirs spontanés.

5.3.2. Le maintien de l'intérét

Dans les deux derniéres années, cet inté-
rét pergu selon les professionnels est
considéré stable ou grandissant pour
pres de 9 personnes sur 10, avec une
différence notable entre les groupes
d'dge, les plus de 40 ans perdant davan-
tage intérét aux activités de loisir.
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Dans ce dernier cas, les raisons invo-
quées, lorsqu'elles ont été mentionnées,
sont les mémes que celles avancées pour
larrét des activités : fatigue, maladies,
diminution des facultés et pour 3 per-
sonnes "le décés du dernier parent”,

5.4. Conclusion concernant le
travail, les activités non salariées
et de loisirs.

La diminution du temps de travail, 'arrét
des activités journaliéres et la diminution
de l'intérét pour les loisirs touchent sen-
siblement le méme nombre de personnes.
Les personnes les plus dgées sont les
plus concernées par la fatigabilité au
travail, le désintérét pour les loisirs et
I'abandon d'activités, mais aussi les plus
parties prenantes pour des activités diri-
gées liées a la maison (90 %), au jardin
(60 %), aux sports (45,5 %).
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6. La vie quotidienne

Parmi les divers actes de la vie quoti-
dienne que les personnes accomplissent,
trois catégories se dégagent :

. des activités lies a la « I’entretien de la
vie des personnes », actes élémentaires
de la vie quotidienne,

. des activités supposant divers savoir-
faire et une appréhension spatio-
temporelle,

. des activités impliquant des capacités
de communication, notamment avec
l'extérieur.

6.1. Actes liés a la vie ou a la
survie des personnes

La presque totalité des personnes fait
face aux actes élémentaires de la vie
quotidienne avec ou sans stimulation.
C'est pour leur toilette qu'il y a le plus
besoin de stimulation et d'aide concréte.

Seules quelques personnes ne savent
plus ou n'ont jamais su accomplir les
gestes quotidiens tels que manger, se
vétir, se lever, se coucher ... Il n'apparait
pas de différences significatives entre les
catégories d'dge.

6.2. Actes lies a des savoir-faire
diversifiés et a la capacité de se
repérer dans le temps et l'espace

Le nombre de personnes qui n'ont jamais
su faire courses, ménage, gérer leur ar-
gent et prendre des médicaments est ici
trés important. quel que soit le lieu de
vie.

Malgré tout, la moitié est en capacité de
le faire, il s’agit le plus souvent des plus
de 40 ans.

6.3. Actes liés a une capacité de
communication

Cette troisiéme catégorie suppose une
autonomie plus axée vers l'extérieur et
les différentes sortes de communication.

La moitié des enquétés téléphone, sorte
pour des fins utilitaires ou pour leurs
loisirs.

S’ils sont stimulés, 10 % de plus en sont
capables.

Les proportions des personnes qui n'ont
jamais su sortir seules pour loisirs, fins
utilitaires ou pour prendre des moyens
de locomotion se situent autour de
20 %, quelle que soit la catégorie d'dge.

6.4. Conclusion concernant la vie
quotidienne

C'est l'activité liée a la gestion qui de-
mande le plus d'aide concréte. C'est par
rapport aux items impliquant de sortir de
son lieu de vie que le plus grand nombre
de personnes ne sait plus accomplir les
gestes qu'elles accomplissaient antérieu-
rement,

Sans étre une évaluation de la dépen-
dance trés précise et de son évolution'®,
les items, portant sur I’accompagnement
des actes de la vie quotidienne, montrent
qu'un grand nombre de personnes ont
besoin d'une aide concréte quand il ne
sagit pas de faire pour eux. Le critére
d'dge n'apparait pas significatif. Les per-
sonnes plus dgées n'ont pas moins de
capacités que les plus jeunes a faire face
a la gestion du quotidien.

18 Laquelle serait faite par les mémes personnes et si possible
dans les mémes conditions, ce qui n'est pas le cas dans une en-
quéte.
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7. L'avenir

Nous avons tenté d'appréhender l'avenir
des personnes a travers deux types de
questions portant sur :

. des préoccupations qu'elles peuvent
exprimer,

. le repérage des formules susceptibles
de représenter les lieux ou elles pour-
raient étre accueillies.

7.1. Les préoccupations des per-
sonnes

Les préoccupations les plus fréquem-
ment évoquées par les personnes handi-
capées concernent d’abord leur famille :
prés de 50 % s'en préoccupent souvent
et 30,6 % plus rarement.

30 % sont préocupées par leur travail,
un peu moins par leur santé, leur lieu de
vie, les vacances et leurs amis.

Il est a remarquer :

. que peu de personnes font part de pré-
occupations concernant leur retraite et la
mort,

. que les personnes de plus de 40 ans
évoquent davantage leur santé que les
plus jeunes mais plut6t moins leur han-
dicap. Si leur retraite et la mort parais-
sent les préoccuper davantage, elles re-
joignent en cela l'ensemble de la popula-
tion a age égal.

7.2. Projections pour les 10 pro-
chaines années (point de vue des
professionnels)

A la question posée émettant une hypo-
thése de non continuité du lieu de travail
ou du lieu de vie dans les 10 prochaines
années, les professionnels répondent

qu'a leur sens, la question ne devrait
normalement pas se poser pour 58,5 %
des personnes enquétées. L'dge ici a son
importance car il ne se pose pas pour
65,9 % des moins de 40 ans, le pourcen-
tage tombe a 38,2 % lorsqu'il s'agit de se
prononcer pour les plus de 40 ans.

Le choix des lieux ou les personnes
pourraient vivre sont dans un ordre dé-
croissant :

. les foyers de vie pour 17,3 % des per-
sonnes,

. les maisons de retraite et maisons de
retraite spécialisées (7,1 %),

. les maisons d'accueil spécialisées pour
6,8 %.

Les solutions qui retiennent I'attention
pour les moins de 40 ans sont le foyer
de vie (17,7 %) et MLA.S. (8 %) alors
que pour les plus de 40 ans sont propo-
sées : maison de retraite spécialisée
(17 %) et foyer de vie (16,4 %).

Les autres propositions concernent :
. un lieu de vie prévu par les parents ou
le conjoint,
. le maintien des adultes dans leur lieu
actuel avec :
- des aménagements de temps de
travail,
- des accompagnements particu-
liers dans le lieu de vie.

Dans I’ensemble, les propositions ren-
voient pour l'avenir essentiellement a des
structures connues et susceptibles d'as-
surer un accompagnement et des soins
importants. Ceci est confirmé par les
formules rejetées.
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7.3. Les formules rejetées

Selon l'avis des répondants, ne parais-
sent particuliérement pas adaptées les
formules suivantes :

. Vivre avec ses parents (60,9 %), ce qui
ne surprend pas, compte tenu de leur
absence ou de leur dge.

. Vivre avec un membre de la fratrie
(57,9 %), les raisons invoquées étant :
impossibilité de prendre en charge, éloi-
gnement, désintérét des fréres et soeurs.

. Vivre en famille d'accueil (49,8 %). La
lourdeur du handicap, une expérience
antérienre non satisfaisante sont les
principales raisons avancées pour justi-
fier ce refus.
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8. Conclusion de la description de la population

La description des adultes déficients
intellectuels de plus de 30 ans donne une
photographie que l'on peut décrire ainsi :

. Des personnes dont un bon nombre
n'ont pas ou plus de support familial ca-
pable d'assumer la prise en charge de
leur enfant, de leur fiére ou de leur
soeur vieillissant et handicapé.

. Des personnes qui, pour le plus grand
nombre ont vécu, compte tenu des dé-
ficiences ou (et) des maladies invalidan-
tes dans des structures spécialisées,
voire médicalisées, avec des itinéraires
institutionnalisés. Il parait d'ailleurs dif-
ficile, pour celles qui n'ont pas un degré
d'autonomie suffisant pour les gestes
quotidiens qu'elles puissent les assumer
dans l'avenir en dehors d'institutions
adaptées.

. L'age n'apparait pas dans la description
comme un facteur a prendre automati-
quement en compte ; par contre, il joue
un réle lorsqu'il s'agit de la fatigabilité au
travail, de la régularité des soins néces-
saires, voire de certaines manifestations
organiques physiques et(ou) psychiques.

Plus qu'un vieillissement précoce, il
semble qu'il se produise pour certaines
personnes des discontinuités indivi-
duelles potentialisées par le handicap
premier. Ces discontinuités entrainent
chez les personnes concernées des
pertes de dynamisme, des impossibilités
de continuer a vivre et travailler dans
les conditions premiéres de prise en
charge, un accompagnement et des
soins spécifiques.

L'étude des personnes repérées en
évolution négative devrait nous per-
mettre d'approfondir cette hypothése.
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Caractéristiques des personnes en
évolution négative

Moins de 20 % de la population en-
quétée, présente une aggravation de
Pétat de santé physique et/ou psychi-
que.

Cette aggravation (momentanée ou du-
rable) est observée a partir :

des manifestations organiques et
psychiques intervenues lors des deux
derniéres années et ayant entrainé des
modifications dans le rythme de vie et
de travail telles que : hospitalisations,
arréts de travail, augmentation de la
prise en charge de soins,

- de I'abandon d'activités,
- de la perte de l'intérét pour des activi-
tés jusque la appréciées.

Si ce point de vue implique que les pro-
fils des personnes désignées en évolution
négative se distinguent de l'ensemble des
enquétés, nous pouvons nous deman-
der :

. quelles différences sont significati-
ves ?

. quels autres critéres sont discriminants
et est-ce qu’ils interférent dans 1'ag-
gravation de I'état de santé ?

1. Caractéristiques relatives aux personnes

Les 119 personnes repérées en évolution
négative ne se distinguent nullement
ni du point de vue des sexes, ni du
point de vue de leur situation matri-
moniale.

Ces personnes se répartissent, dans les
différents types d'établissements retenus
dans notre étude, a l'exception des ate-
liers protégés :

. Un fort pourcentage en sections an-
nexes (35 %), en M.A.S. (29,6 %) bien
que dans ces deux types d'établisse-
ments, il ne s'agisse que de petits ef-
fectifs ;

Des pourcentages plus réduits en
foyers de vie (12,7 %) et C.A.T.
(20,7 %) bien que dans ce dernier cas, le
nombre des personnes concernées
(95) soit considérable.

1.1. L'dge des personnes : un
critére discriminant

Les personnes en évolution négative
sont sur-représentées dans les classes
d’dge supérieures a 40 ans.

Plus on avance en Adge, plus la sur-
représentation est importante.

Cette tendance se confirme lorsque nous
examinons la répartition de ces person-
nes selon le type d’établissement d'ac-
cueil.

*En CAT.:

. 55 % des personnes de plus de
50 ans travaillant en C.A.T. sont
en évolution négative. Il s'agit
d'un pourcentage sur un effectif
réduit ; ce qui implique de ne pas
généraliser cette information sans
vérification.
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. Parmi les personnes entre 40 et
49 ans : 30,8 % sont en évolu-
tion négative ;

. Parmi les personnes de 30 a 39
ans : 16,1 %.

* Dans les autres établissements : foyers
de vie, MAS et Sections annexes :
. 20,3 % des personnes de 30-39
ans sont considérées en évolution
négative elles sont plus nombreu-
ses qu'en C.A.T.,
. 14,7 % des 40-49 ans et 40 %
des plus de 50 ans sont considé-
rées en évolution négative, elles
sont moins nombreuses qu'en
CAT.

Nous avons vu qu'aucune personne
n'était considérée en évolution négative
dans les ateliers protéggés.

En C. AT, il apparait ainsi nettement
que I’dge a une incidence sur
I’aggravation de I’état de santé des per-
sonnes handicapées.

Ce phénomene s’observe aprés 50 ans
pour les personnes en foyer.

Dans ces établissements, les 30/49 ans
en évolution négative sont peu nom-
breux.

Cette observation méritera vérification ;
elle peut dépendre de divers facteurs liés
a l'observation, a une amélioration et a
une stabilisation de 1'état de santé, aux
différences de nature d'établissements,
au fait que les personnes ne sont pas en
situation de travail.

1.2. Les parents sont plus rare-
ment vivants et les méres plus
dgées.

D'une maniére générale, les parents des
personnes en é&volution négative ont
moins souvent leurs parents vivants :

Lorsque l'dge des parents est connu, il
est généralement plus élevé.

Ce sont les méres qui, surtout, apparais-
sent les plus dgées :

32,2 % ont plus de 65 ans et le quart
24,4 % plus de 70 ans ;

22,7 % des péres ont plus de 65 ans
dont 14,3 % plus de 70 ans.

Au regard de I’age des parents, on peut
supposer une plus grande difficulté pour
les parents a assumer la charge de leur
enfant handicapé.

1.3. Les personnes en évolution
négative habitent plus souvent
dans une structure collective avec
accompagnement.

Silon considére les différentes possibili-
tés de résidence, ce sont les formules
avec accompagnement qui apparaissent
le plus fréquemment utilisées par (pour)
les personnes en évolution négative et
dans l'ordre :
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* Les foyers d'hébergement pour
47,9 %, dont plus de la moitié continuel-
lement, ce qui est plus important que
pour les personnes dont I’état de santé
est stabilisé.

* Le logement avec accompagnement :
pour 22,7 %, ce qui est moins important
que pour les personnes stabilisées

* Vivre chez ses parents : pour 15,9 %
dont les 2/3 chez leur mére seule.

* Le logement individuel sans accompa-
gnement ne concerne que 5 % des per-
sonnes en évolution négative alors qu'il
concerne 10 % des personnes stabilisées.

1.4. Les contacts extérieurs a
Uétablissement sont moins nom-
breux et moins diversifiés

* La fréquence des contacts extérieurs
est moindre que chez les personnes
stabilisées

quil s'agisse des contacts réguliers
(quotidiens et hebdomadaires) ou de
contacts plus espacés (mensuels ou tri-
mestriels) avec parents, fratrie, voisins.

*[ls sont moins diversifiés.

Parents, fratrie et voisins apparaissent
pratiquement avec la méme
"importance” que chez les personnes
stabilisées et en évolution positive ;

les contacts avec des "familles d'accueil”
et "d’autres personnes"” sont moins fré-
quents.

Ces observations sont a mettre en lien
avec le lieu de résidence et le mode d'ac-
cueil des personnes.

1.5. Conclusion de ’analyse des
caractéristiques des personnes

Globalement plus agées que leurs collé-
gues dont 1'état de santé est stabilisé ou
en évolution positive, les personnes en
évolution négative se distinguent par :

. des parents moins souvent présents et
des méres plus agées ;

. un lieu de résidence collectif de type
foyer avec accompagnement : méme
lorsque les personnes ont leur(s) pa-
rent(s) vivant(s), elles habitent plus ra-
rement réguliérement chez eux.

Ce constat implique

. que les parents ne peuvent étre a
terme un soutien pour leur enfant :
les contacts et les liens établis avec
famille et environnement ont ten-
dance a €tre plus rares pour ces per-
sonnes en évolution négative ;

. que les structures d'accueil avec ac-
compagnement doivent non seule-
ment continuer a étre envisagées pour
celles qui en bénéficient mais égale-
ment, a terme, pour celles qui, actuel-
lement, vivent dans leur famille.

Réparties dans les divers types d'établis-
sements, les personnes en évolution né-
gative constituent une part importante
des personnes accueillies en foyer de vie
et en maisons d'accueil spécialisées.

Leur nombre est toutefois conséquent en
CA.T.

La capacité de pouvoir continuer une
activité professionnelle se posera pour
ces personnes, si l'aggravation de leur
état de santé n'est pas réversible.
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2. Handicaps et prise en charge des handicaps

2.1. Les causes du handicap sont
insuffisamment connues pour les
corréler a l'état de santé

Lorsque la cause est connue (pour
55,4 %), il s’agit de :

. accidents périnataux : 17,6 %,

. aberrations chromosomiques : 16 %,

. épilepsie : 11,8 %,

. maladies infantiles : 5 %,

. infirmité motrice cérébrale : 4,2 %,

. Spina-bifida : 0,8 %.

2.2. Des déficiences sévéres ou
profondes et des polyhandicaps
plus fréquents chez les personnes
en évolution négative

Les déficiences principales peuvent étre
déterminées a 97,9 % si nous considé-
rons déficiences intellectuelles et poly-
handicaps.

Les déficiences profondes ou sévéres,
les autres déficiences de l'intelligence, les
polyhandicaps sont plus fréquents que
chez les personnes stabilisées ou en
évolution positive.

Quelles que soient les déficiences asso-
ciées, elles apparaissent dans des pour-
centages plus élevés. Deux fois plus
(60 % des personnes en évolution néga-
tive ) lorsqu’il s’agit de déficiences du
psychisme, une fois et demi plus
(environ 40 % des personnes en évolu-
tion négative) lorsqu’il s’agit de défi-
ciences du langage.

Ces constats rejoignent diverses études
portant sur le vieillissement des person-
nes handicapées mentales.

2.3. L’itinéraire institutionnel
* L'entrée dans le dispositif

Elle est connue pour la quasi totalité des
personnes. Davantage de personnes en
évolution négative n'ont pas été placées
pendant I'enfance.

Ceci renvoie, compte tenu de 1'dge des
personnes et si 'on considére les années
d'entrée dans le dispositif, a l'offre de
prise en charge.

Les entrées ont été importantes de 1965
a 1975, ce qui correspond aux années ou
de nombreuses structures pour enfants
se sont créées (LM.E.).

Si l'antériorité dans le dispositif des per-
sonnes en évolution négative est impoi-
tante, elle ne l'est pas davantage que
pour les personnes dont I'état de santé
est actuellement stabilisé :

. un peu plus de 30 % sont placés depuis
plus de 20 ans,

. environ 20% ont entre 10 et 20 ans de
placements,

. moins de 10 des personnes sont placées
depuis moins de 10 ans.

* Une diversité de placements

Pendant l'enfance, elle n'est pas diffé-
rente entre les deux groupes. A l'dge
adulte, on remarque :

moins de premier placement chez les
personnes en évolution négative,
. davantage de personnes ayant été dans
un ou plusieurs autres C.A.T.,
. davantage de personnes ayant été en
hépital psychiatrique, mais nous avons
vu que les troubles du psychisme étaient
fréquents chez ces personnes.
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2.4. Une demande de soins plus
importante

Les personnes en évolution négative
bénéficient de soins particuliers d'une
maniére beaucoup plus importante que
les autres, notamment :
. de soins infirmiers réguliers
d'hospitalisations, tant en médecine
générale qu'en psychiatrie ou en service
de chirurgie.

Quelques unes des raisons de ces inter-
ventions en milieu hospitalier :

. maladies ou état de santé nécessitant
des soins réguliers (tuberculose, cardio-
pathies, suivi psychiatrique, traitement
de la déficience visuelle ...),

. états dépressifs (tentative de suicide)

. soins liés a une souffrance physique
(mal au dos) ou psychique (peur de la
maladie ...).

2.5. Persistance ou réapparition
de troubles anciens

. 40 % des personnes en évolution néga-
tive présentent une modification physi-
que, particuliérement une baisse de la
force musculaire, pour seulement 25 %
des personnes stabilisées,

. 25 % présentent des modifications in-
tellectuelles, notamment un état confu-
sionnel pour seulement un peu plus de
3 % des personnes stabilisées,

. plus de 50 % présentent des manifesta-
tions comportementales et des états dé-
pressifs contre 13 % des personnes sta-
bilisées.

Pour 10,9 % des personnes en évolution
négative, on observe une réapparition
des troubles anciens pour seulement
2,9 % des autres personnes.

Il s'agit entre autres de troubles liés aux
différents systémes : digestif, respira-
toire, circulatoire, neurologique.

2.6. Un absentéisme au travail
plus fréquent et de plus longue
durée

Lorsqu’il y a plusieurs arréts de travail,
ils sont plus nombreux chez les person-
nes en évolution négative, ils sont éga-
lement plus longs.

2.7. L’avenir des personnes en
C.A.T. pose probléme

Sur les 119 personnes repérées en évo-
lution négative, 95 travaillent en C.A.T.
en chiffre brut, cette population nous
apparait importante. Ainsi, 21 % des
ouvriers enquétés sont en évolution né-
gative.

2.8. Conclusion concernant les
handicaps et les prises en charge.

Les personnes en évolution négative
se caractérisent par un état de santé
marqué par :

. 'apparition ou la réapparition de
troubles et de manifestations organi-
ques et psychiques plus conséquentes
que chez les personnes dont 1'état de
santé est jugé stabilisé ;

. une demande de soins importante
concrétisée pour un fort pourcentage
de personnes hospitalisées ou nécessi-
tant un suivi médical et infirmier.

Deux facteurs paraissent se conjuguer
dans les problématiques personnel-
les :

. la nature de la déficience, notam-
ment l'importance des déficiences
intellectuelles sévéres et les déficiences
du psychisme, lesquelles se retrouvent
majoritairement pour 1'ensemble des
personnes, quel que soit le type
d'établissement ;

.I'avancée en dge.
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L’observation de D’existence de dis-
continuités individuelles (travail, san-
té) potentialisées par le handicap
premier et I'avancée en age permet de
repenser différemment la question du
vieillissement précoce des personnes
handicapées mentales.

Par ailleurs, un nombre important de
personnes travaillant en C.A.T. présen-
tent des troubles physiques et(ou) psy-

chiques, une baisse de la force muscu-
laire et des modifications du caractére
qui posent la question de leur devenir
dans ce type de structure.

L’importance de ces discontinuités
devra étre vérifiée dans les prochaines
années.
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3. Travail, vie quotidienne, loisirs

3.1. Un temps de travail peu dif-
Jférencié mais des activités pro-
Jfessionnelles moins diversifiées.

3.1.1. Le temps de travail

Il est connu pour 93 des 95 travaillant en
CAT.:

. 90 % exercent a plein temps,

. 10 % a mi-temps.

Cette proportion de personnes en évolu-
tion négative exergant a temps partiel est
un peu supérieure a celle des personnes
stabilisées.

Malgré tout, un certain nombre de per-
sonnes « stabilisées » ont bénéficié d’un
aménagement du temps de travail dans
les années précédentes. L’impact de cet
aménagement sur la stabilisation sera a
vérifier dans les autres volets de 1’étude.

Lorsqu’il y a eu passage a temps partiel,
on invoque les raisons suivantes :

. rythme de travail,

. nature du poste occupé,

. raisons médicales,

. mais aussi, impératifs de rentabilité
pour Datelier.

3.1.2. Les activités profession-
nelles

Certaines activités complexes ne sont
pas exercées par les personnes en évolu-
tion négative cannage, faconnage,
création d'espaces verts, repassage pour
particuliers et routage.

Les activités confiées aux personnes en
évolution négative sont des travaux
postés et sédentaires, a I'exception des
espaces verts.

3.2. Les activités de soutien sur le
temps de travail

Les personnes en évolution négative ne
bénéficient pas de plus d’activités de
soutien que les autres.

Les activités qui leur sont proposées
sont plus souvent de type thérapeutique
mais quantitativement identiques.

3.3. Des activités journaliéres
pour les non travailleurs axées
sur le "domestique" et l'entretien
des potentialités.

28 % du groupe des personnes en évo-
lution négative n’exerce pas d’activité
salariée.

3.3.1. Nature et nombre des
activités

Ce qui différencie les personnes en évo-
lution négative, c’est qu’elles participent
a moins d’activités que les autres.

Les différences qui apparaissent par rap-
port a l'analyse de I'ensemble des enqué-
tés ne portent pas sur la nature des ac-
tivités mais sur le fait que ces personnes
ne pratiquent que quelques activités
dans chacune des classifications que
nous avons opérées.

Les activités les plus pratiquées sont les
activités domestiques, particuliérement
cuisine et entretien.

Les activités d'entretien des potentiali-
tés physiques notamment sport, relaxa-
tion auxquelles on peut ajouter gymnas-
tique et piscine sont également mention-
nées.
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Autres activités pratiquées : les activités
artistiques, a l'exception de la musique.
Les activités permettant des réalisations
concretes le sont plus rarement.

3.3.2. L'abandon des activités

Les personnes en évolution négative
n'exergant aucune activité profession-
nelle, qui ont abandonné une ou plu-
sieurs de leurs activités dans les deux
dernieres années, sont en nombre impor-
tant.

Il représente plus du double de celui des
personnes stabilisées sans emploi qui ont
également abandonné des activités.

Les activités abandonnées :

. ménage et entretien,

. relaxation et activités sportives,
. peinture et musique.

Les raisons invoquées :

. altération des facultés physiques,

. altération des facultés intellectuelles,
. nature et rythme de l'activité

3.4. Un intérét pour les activités
de loisirs moins constant

Ce sont les vacances qui motivent le plus
et pour lesquelles la différence entre les
personnes en évolution négative et les
autres est la moindre.

Le sport et les activités culturelles re-
tiennent peu leur intérét,

3.5. Une tendance a une plus
grande dépendance pour exercer
les gestes de la vie quotidienne
chez les personnes en évolution
négative.

3.5.1. Dans les actes élémentai-
res de la vie quotidienne

Les actes suivants sont ceux qui sont le
plus souvent accomplis par les person-
nes en évolution négative.

Mais ils le sont avec une aide concréte
pour le coucher (70 %), et la toilette (50
%).

La stimulation est parfois suffisante pour
ces activités chez 20% des personnes en
évolution négative.

3.5.2. Dans les actes qui suppo-
sent des savoir-faire et une
mafitrise du temps et de
Pespace.

Entre 30 et 40 % des personnes en évo-
lution négative font seules leur ménage,
leurs courses ou prennent seules leurs
médicaments.

La gestion de leur argent ne leur est
qu’exceptionnellement possible.

Dans tous ces domaines, elles présentent
des compétences moindres que les per-
sonnes stabilisées ou en évolution posi-
tive.
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3.5.3. Dans les actes qui sup-
posent une capacité de com-
munication

Pour l'ensemble des critéres choisis, les
personnes en évolution négative sont
moins performantes que les autres :

. elles sont un peu moins souvent capa-
bles de téléphoner seules (45,4 %) mais
a peine plus de la moitié des personnes
stabilisées peuvent le faire,

. elles sortent plus rarement seules pour
leurs loisirs, pour des fins utilitaires, et
pour prendre des moyens de locomo-
tion.

3.6. Conclusion  concernant
« travail, vie quotidienne, loi-
Sirs »

Par rapport a la vie quotidienne, les per-
sonnes en évolution négative apparais-
sent généralement plus dépendantes que
les autres. En effet :

. elles ont plus souvent besoin d'une aide
concréte pour toilette, repas, habille-
ment, ménage ;

. elles ont besoin de moins de compéten-
ces lorsqu'il s'agit de prendre des médi-
caments, de faire des courses, de pren-
dre des moyens de locomotion ou de
gérer leur argent.

Les activités des personnes n'ayant au-
cune activité professionnelle sont essen-
tiellement axées sur le quotidien et le
maintien des acquis.

Les activités que les personnes salariées
accomplissent sont relativement moins
variées dans ce groupe des personnes en
évolution négative.

Le travail au moment de l'enquéte est
similaire entre personnes stabilisées et
personnes en évolution négative et les
activités de soutien ne paraissent pas
€tre particuliérement destinées a ces
dernieres.

Ce constat est a relativiser car la prati-
que du temps partiel s'amplifie actuelle-
ment dans les C.A.T. avec 'extension ou
la création de places en sections an-
nexes.
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4. L'avenir des personnes en évolution négative

4.1. Peu de personnes en évolu-
tion négative envisagent leur de-
venir

Leurs préoccupations sont d'abord axées
sur elles-mémes, et leurs proches a pro-
pos de :

* d'abord et souvent
leur santé et d'une maniére
beaucoup plus importante que les
autres personnes,
. leur famille, leur travail et leur
lieu de vie ;

* rarement, voire jamais
. leur avenir,
. 70% ne parlent jamais de leur
retraite ; alors que 70 % des per-
sonnes stabilisées en parlent
. trés peu semblent préoccupées
par la mort™.

1l semble que pour les personnes en
évolution négative plus que pour les
autres, il y ait absence de projection
dans le temps.

4.2. Parents et professionnels
abordent différemment la ques-
tion de I’avenir®®

Un quart des professionnels disent
n'avoir jamais abordé la question, trois
quarts l'avoir abordée soit a leur initia-
tive, soit a celle des parents :

19 Nous écrivons "semble" car le fait de ne pas parler de la
mort ne signifie pas qu'ancune persoune ne pense 4 la mort ou
4 sa propre mort.

. Les associations de parents abordent la question du vieillis-
sement : presse spécialisée et journées de travail en témoi-
gnent.

* trés peu évoquent concrétement l'ave-
nir de leur enfant aprés leur disparition :
. tutelle ou curatelle par un des
membres de la famille,
. patrimoine.

* certains expriment leur préférence
pour un type de prise en charge :
. accueil chez un des autres en-
fants : 3,
. maintien dans les lieux actuels :
12,
. un des parents souhaite que son
enfant soit reclassé en milieu or-
dinaire et un autre qu'il décéde
avant lui.

4.3. Les lieux de vie envisagés
dans les dix prochaines années
renvoient aux Sstructures d'ac-
compagnement connues.

Du point de vue des professionnels, la
question du changement de lieu de vie
ne devrait pas se poser pour 1/4 des
personnes en évolution négative et pour
2/3 des autres.

Par déduction, cela permet de penser
que la question de la modification de la
prise en charge dans les 10 ans va se
poser pour 3/4 des personnes en évolu-
tion négative et pour 1/3 des autres.

Un service de long séjour conviendrait
seulement a 2,5 % des personnes en
évolution négative du point de vue des
professionnels.
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Lorsqu'ils évoquent d’autres lieux, les
propositions sont les suivantes (plusieurs
pouvant convenir a une méme per-
sonne):

. foyer de vie : 25,2 %

. maison de retraite spécialisée pour per-
sonnes dépendantes : 20,2 %
.M.AS.:15,1%

. maison de retraite ordinaire pour moins
de 10%.

Certaines solutions sont rejetées car
jugées non adaptées a la personne.

* Les plus rejetées sont dans l'ordre :

. vivre avec ses parents pour 7
personnes sur 10, compte tenu
de Iage,

. vivre avec un membre de la
fratrie pour 6 personnes sur 10
en raison des charges familiales
de ceux-ci, de la nature des rela-
tions, de la lourdeur du handicap,
de I'éloignement ... ;

. vivre en famille d'accueil pour 6
personnes sur 10 en raison d'ex-
périences négatives antérieures,
de lourdeur du handicap, du re-
fus des personnes ...

* Les moins rejetées sont :
. vivte en foyer médicalisé, 6
personnes sur 10 ne rejettent pas
cette solution,
. rester dans son lieu de travail
avec des aménagements, 7 per-
sonnes sur 10 ne la rejettent pas,
. rester dans le lieu de vie actuel,
7 personnes sur 10 ne le rejettent
pas.

Ces propositions rejoignent les souhaits
des parents quand ils les expriment.
Nous les résumerons ainsi : leur permet-
tre, chaque fois que leur état de santé le
permet, de continuer & vivre sur leur
lieu de vie actuel en adaptant habitat et
conditions de travail et en assurant un
accompagnement adéquat.

4.4. Conclusion de D’analyse des
caractéristiques des personnes en
évolution négative

Ces personnes apparaissent sujettes a
des incidents et accidents de santé liés
ou non au handicap.

Elles nécessitent plus de soins et
d’interventions médicalisées.

Elles présentent des arréts de travail plus
fréquents ou cessent plus souvent leurs
activités extra-professionnelles.

Elles présentent plus de comportements
significatifs du vieillissement : amoin-
drissement des aptitudes de la résistance
musculaire, de la résistance a l'effort, de
I'intérét pour les activités.

Dans ce processus, deux facteurs parais-
sent interférer :

*'dge :
il n'est pas négligeable puisque si
on retrouve les personnes dans
toutes les classes d'dge, elles sont
proportionnellement plus nom-
breuses dans les classes d'dge su-
périeures a 40 ans ;
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* la nature des déficiences principales

et associées :
S'il n'est pas possible de valable-
ment faire le lien entre
I’évolution négative et la cause
du handicap en raison des incon-
nues qui entourent cette question
pour plus de la moitié des per-
sonnes, la prégnance de la défi-
cience intellectuelle profonde et
sévere, a laquelle sont associées
des déficiences du psychisme et
du langage, est a relever.

Les personnes en évolution négative
apparaissent prises dans un processus
d'aggravation de leur état de santé dont
les manifestations physiques, psychiques
et sociales sont assimilables a un proces-
sus de vieillissement.

Au-dela de ce constat, c’est
I’observation de I’existence de disconti-
nuités individuelles (santé, travail, activi-
tés, relations sociales), potentialisées par
I’avancée en dge et le handicap premier
qui parait intéressant a retenir au terme
de ce premier volet de 1’observation de
ces 617 personnes handicapées mentales
de plus de 30 ans accueillies dans les
établissements bretons.
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Conclusion
de ’etude de 1991

CONTINUER L'OBSERVATION

Des le départ, nous avons engagé ce
travail dans une double perspective :

. établir un état des lieux ; celui-ci est
engagé ; le continuer est possible tel que
nous l'avons envisagé ;

. repérer des situations de ruptures pro-
voquant de nouvelles demandes d'ac-
compagnement.

L'amorce d'une étude longitudinale, sur
les mémes cohortes en 1994 et 1997
permettrait d'en affiner les caractéristi-
ques :

. Les éléments repérés en 1991 se con-
firmeront-ils ?

. Y a-t-il réversibilité de situations et
dans quel(s) cas ? S'il existe des cas de
réversibilité, quel est 1’impact de
activité salariée ?

. Si de nouvelles personnes se trouvent
dans l'incapacité de continuer a vivre
et(ou) travailler dans les conditions
premiéres, est-ce pour des motifs simi-
laires que celles repérées ? ...

Les conditions d'une continuité exis-
tent :

. L'enquéte a été envisagée avec les
établissements dans ce sens ; non seule-
ment ils en sont d'accord, mais ils ont
gardé nominativement le repére numéri-
que des personnes concernées.

. Le partenariat associatif, coordonné
par le CR.E.A.L de Bretagne depuis la
préparation du colloque de La Baule et
sans lequel cette étude n'aurait pu se
faire, peut s'accentuer tant autour de la
problématique du vieillissement que sur
l'observation des formules qui se mettent
progressivement en place.

Rendez-vous est donc pris dés
l'automne 1993 !

« Ajouter de la vie a la vie » - Synthése des études de 91 et 94 - Mars 1997 page 45




Membres du groupe de travail :

Madame Frangoise AUNEAU,
Monsieur Nicolas CAMPINI,

Madame Chantal ETOURNEAUD,
Madame Virginie FRISTEL-ORHANT,
Madame Marie-Noelle KERVAREC,
Madame Catherine LE GALL,
Monsieur Raymond OULES,

Madame Noélle ROBERT,

Monsieur Dominique SAILLARD,

Papillons Blancs du Finistére

C.NRS

CREAI de Bretagne

CREAI de Bretagne

Association Kan Ar Mor

ADAPEI d'llle et Vilaine

Association Les Genéts d'Or du Finisteére
ADAPEI du Morbihan

Association Les Genéts d'Or du Finistere

« Ajouter de la vie a la vie » - Synthése des études de 91 et 94 - Mars 1997 page 46




La méthode d’enquéte 1994

Le protocole de diffusion, de remplissage et de collecte des questionnaires a été le méme

qu’en 1991.

1. Les particularités du questionnaire de 1994

La logique d’enquéte au long court im-
pliquant une comparaison des résultats,
le questionnaire de 1991 a été reconduit.
Les questions ayant trait & des caracté-
ristiques qui ne peuvent pas se modifier
(la déficience d'origine par exemple...)
ont cependant été éliminées.

Il a par ailleurs été demandé aux institu-
tions de ne répondre que pour les per-
sonnes qui étaient toujours présentes
dans leur établissement et pour lesquel-
les elles avaient déja répondu au ques-
tionnaire de 1991.

Dans ces conditions, 455 dossiers ont pu
étre retenus.

2. Les réponses non prises en compte ou traitées a part

De cet ensemble, les données corres-
pondantes a 7 personnes, décédées de-
puis 1991, ont été éliminées.

Les données concernant les 36 person-
nes qui ont quitté 1’établissement ou

3. L'échantillon observé

elles étaient accueillies en 1991 ont été
examinées a part. Cette synthése ne rend
pas compte de ’analyse des résultats de
ce goupe.

L'échantillon observé est ainsi composé
de 412 personnes réparties comme
suit :

32 en ateliers protégés,

264 en CAT

36 en Sections Annexes

20 en MAS

60 en Foyers de vie

Il y a une importante baisse du nombre
de réponse en CAT entre 1991 et 1994,
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Evolution de la problématique

1. Des objectifs toujours d’actualité

Trois ans aprés la premiére enquéte sur
les personnes handicapées mentales,
notre motivation est la méme. Nous
voulons rechercher quelles pourraient
étre les meilleures conditions de qualité
de vie pour ces personnes.

Mais notre propos est aussi d'évaluer :
- la capacité d’adaptation a un environ-
nement qui évolue constamment,

- les rythmes de vie qui sauvegardent la
santé physique et mentale,

- le 1éseau relationnel permettant
Iinsertion dans une vie intégrée a la
collectivité,

- les particularités du cadre de vie et de
lactivité  professionnelle, valorisante
socialement.

2. Des données nouvelles a prendre en compte

L’intuition qui guide notre recherche est
différente car notre questionnement se
nourrit de nouvelles données.

1 - La philosophie qui étayait la prise en
charge des adultes handicapés mentaux
dans les établissements n’est-elle pas en
train de changer ? Le principe de soli-
darité, qui était un élément moteur, pa-
rait étre remis en question. Avec la re-
connaissance du handicap de la per-
sonne, on reconnaissait la nécessité de
l'adaptation du travail. Les C.A.T étaient
les principales portes d’entrée possibles
dans le systéme institutionnel. Actuelle-
ment, les listes d’attente a une entrée en
C. AT révélent l'existence d'une autre
problématique.

Notre premiére hypothése pourrait étre
de se demander si on n’utilise pas 1’idée
d’un vieillissement précoce pour faire
sortir les gens du systéme du travail.
L’esprit de solidarité est-il toujours mo-
teur ? Les orientations en C.A.T
s’affinent, se réduisent. Les critéres
d’entrée évaluent les réelles aptitudes de
la personne a réaliser un travail, un tra-

vail adapté certes, mais aussi le compor-
tement de la personne dans un atelier.
Des orientations C.A.T sont révisées, les
sections annexes et les foyers occupa-
tionnels constituent des propositions
nouvelles On acceptait auparavant dans
les ateliers des personnes avec des apti-
tudes au travail de niveaux trés divers.
Aujourd’hui, le contexte économique et
le contexte institutionnel font que les
personnes doivent répondre, au plus
pres, a la réalité économique de I’atelier.

2 - A l'issue du deuxiéme volet : le con-
cept du vieillissement précoce ne nous
parait plus adapté. Parler des
"discontinuités individuelles, potentiali-
sées par le handicap premier" parait étre
plus juste et correspondre plus précisé-
ment a ces trajectoires de vie. On ob-
serve aujourd’hui des pertes de dyna-
misme, des impossibilités de continuer a
vivre ou a travailler dans les conditions
premiéres de prise en charge.
I’accompagnement des personnes han-
dicapées doit étre repensé.
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3 - Le vieillissement, voire la disparition
des parents, est une préoccupation qui
guide encore aujourd’hui notre enquéte.
Sur un plan quantitatif, si on veut bien
considérer les effets produits, cette dis-
parition nous semble encore plus préoc-
cupante que le vieillissement des per-
sonnes handicapées.

Ce phénomeéne a t-il été évalué a sa juste
mesure ?

Si une des caractéristiques spécifiques
de la personne handicapée est sa relation
de dépendance par rapport a une autre
personne, cette autre personne est, pour
beaucoup d'entre elles, un ou des pa-

rents, qui assument la prise en charge
autant qu’ils peuvent.

Pour les parents, prévoir et envisager un
autre mode de prise en charge apparait
difficile. Leur déces entraine par force,
Pentrée en urgence en milieu institution-
nel.

Si cette arrivée en urgence nous in-
quiéte, c’est parce que les établissements
n’ont pas les places disponibles et les
moyens suffisants pour bien les ac-
cueillir.

Comment, dans les années a venir, ces
accueils pourront-ils se réaliser?
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Evolution de la population observée

Remarque : I’observation du groupe des personnes en évolution négative est intégrée a

cette partie.

1. Signalétique des personnes

La répartition par dge a naturelle-
ment évolué

Trois ans aprés, c’est la classe d’age 35-
44 ans qui est la plus fortement repré-
sentée (59,8 %).

La population n’a pu que vieillir, le
pourcentage s’est accru dans les dges les
plus élevés.

En 1994, 23,3 % de la population a 45
ans et plus,

-13,8 %.a entre 45 et 49 ans,

-5,81 % entre 50 et 54 ans,

-3,7 % entre 55 et 59 ans,

Les moins de 35 ans représentent 17 %
de I’échantillon.

La pyramide des ages présente quelques
particularités :

- importants effectifs entre 33 et 39 ans,
- faibles effectifs a 40 et 42 ans chez les
femmes et a 40 ans chez les hommes.

- remontée des effectifs masculins a 42
ans, qui s'oppose a une forte chute des
effectifs chez les femmes.

A partir de ces constats, que pouvons-
nous projeter ?

Nous ne connaissons pas les dges des
nouveaux effectifs admis depuis 1991.
Mais il est évident que, a population
constante, en l'an 2000 par exemple ,le
pourcentage des gens dgés de plus de
40 ans aura augmenté au minimum de
39,2 % et représenterait 63,3 %.

Cette observation est considérable sur
deux plans pour anticiper sur les répon-
ses aux besoins :

- celui de 'aggravation des évolutions
négatives dans ces classes d’dge,

- celui de [affaiblissement de
l"accompagnement parental au-dela de
40 ans.

« Ajouter de la vie a la vie » - Synthése des études de 91 et 94 - Mars 1997




2. Situations familiales

2.1. Evolution de
D’environnement parental

En 1994,

24,7 % sont orphelins de pére et de
mere, soit une personne sur 4 a peu
preés.

62,5 % des personnes observées ont
encore ’'un ou I'autre de leurs deux pa-
rents.

12,8 % seulement ont leurs deux parents
vivants.

Entre 1991 et 1994, 20 péres et 12 me-
res sont décédés.

Ces disparitions ont concerné 20 adultes
(4,84 % de ’ensemble) : 8 ont perdu un
parent,

12 ont perdu leurs deux parents.

Nos observations accréditent par ailleurs
I’hypothése que les décés des parents se
produisent lorsque leurs enfants attei-
gnent la quarantaine.

La disparition des parents, et de ce fait,
la diminution de la protection parentale

continuent a s’accentuer. Ces données
confirment une tendance deéja observée
lors de [’enquéte de 1991.

Du fait de ce phénoméne, les institu-
tions seront de plus en plus sollicitées,
notamment pour |’hébergement.

2.2. Relation entre décés des pa-
rents et état de santé

Dans le groupe dont les deux parents
sont décédés, le nombre des personnes
dont 1’état de santé a évolué négative-
ment a augmenté entre 1991 et 1994,

Cette tendance sera a observer de fagon
plus analytique en 1997,

Quels sont les autres événements et
ruptures qui pourraient expliquer cette
évolution qui ne peut étre a priori mise
en rapport avec le seul décés des pa-
rents 7 C’est ce que nous nous attache-
rons a rechercher.

On note cependant en 1994 que, dans le
groupe des personnes en évolution né-
gative, le nombre de décés d’un parent
est plus important.
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3. Lieux de vie et réseaux relationnels

3.1. Evolution des lieux de rési-
dence

Mesurer I’évolution des lieux de rési-
dence entre 1991 et 1994 permet aussi
de mesurer certains types de dépendance
et leurs évolutions, liés a la présence ou
a l'absence parentale.

En week-end, en 1994, on réside moins
en logement sans accompagnement et
encore moins chez ses parents.

En semaine, le logement avec accompa-
gnement est également moins usité.

Les différences les plus marquantes con-
cernent les lieux de résidence
« permanents ».

Les hébergements en foyer ou logement,
avec ou sans accompagnement, sont
plus usités.

Cette évolution est peut étre liée a la
disparition des parents ou l’indice de
modifications des états de santé et de
dépendance des personnes. Ce peut étre
aussi le signe d'adaptation institution-
nelle.

3.2. Effet de ’absence parentale
sur le choix des lieux de rési-
dence

L’observation des lieux de résidence des
adultes dont les parents sont décédés
permet de mettre en évidence que, lors-
que les parents disparaissent, ce sont des
solutions institutionnelles qui sont trou-
vées : foyer d’hébergement, logement
avec ou sans accompagnement.

Notre hypothése sur la nécessité
d’anticiper sur les relais institutionnels
parait étre justifiée.

3.3. Les contacts avec
’environnement

Les parents

En 1994, le nombre de personnes
n’ayant plus du tout de contact avec
leurs parents a nettement augmenté,

Il excéde le nombre de nouveaux décés
et ne peut donc étre qu’en partie imputé
a la disparition des parents.

Les fratries

Pour les personnes qui étaient déja en
relation avec leur fratrie en 1991, la fié-
quence des rencontres a eu tendance a
diminuer.

Mais le nombre de personnes n’ayant
jamais de contact avec leur fratrie a di-
minué, ce qui signifie que des relations
nouvelles se sont établies.

Il serait intéressant de vérifier si ces
contacts nouveaux avec les fratries sont
liés au déces des parents, et si ces liens
vont persister.

Le voisinage

Lorsqu’elles existaient déja, les relations
avec le voisinage sont plus fréquentes en
1994 qu'en 1991, sans que ’on puisse
dire §’il s’agit de relations de voisinage
personnel ou familial.

Mais un plus grand nombre de person-
nes n’ont plus aucun contact de voisi-
nage en 1994.

Le constat global de 1991 reste vala-
ble : les relations de la personne handi-
capée est majoritairement d'ordre fami-
lial (pour plus des trois quarts d’entre
eux).
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4, La santé

4.1. Observations générales con-
cernant les évolutions

Le décompte de la population observée,
classée par état de santé, sexe et dge,
nous donne les résultats suivants :

- "Stabilisé" = 72,3 % : 174 hommes et
118 femmes, sans changement par rap-
port a 1991.

- "Evolutift" = 3,5 % dont 9 hommes et
5 femmes, en baisse par rapport a 1991.
- "Evolutif-" = 24,2 % dont 58 hommes
et 40 femmes, en augmentation par rap-
port a 1991

L'état de santé est une donnée qui varie
dans le temps. Ceci est vrai pour 135
personnes.

Sans préjuger du sens des variations a
l'avenir, nous avons pu remarquer que
les états de santé ne sont pas statiques
puisque dans chacune des catégories se
trouvent des états de santé qui ont évo-
lué positivement et inversement.

Par exemple, dans le groupe des
« stabilisés » de 1994, environ 11 %
étaient en 1991 en évolution négative.

Nous notons ici [’intérét d’observer
mieux les évolutions des contextes dans
lesquels évoluent les personnes handi-
capées mentales avangant en dge paral-
lelement aux évolutions des états de
sante.

4.2. Les différents groupes d’état
de santé présentent des caracté-
ristiques spécifiques

4.2.1. Les personnes « en évo-
lution positive »

Les courbes des "Evolutif+" offrent des
pointes trés marquées a certains ages
pour I’ensemble de la population (a 34,
36, 39, 45 ans), plus différenciées encore
d’avec les autres groupes chez les fem-
mes (a 36, 44, 51 ans).

Les "Evolutifst+" sont peu nombreux,
14/412 (3,39 %) avec une prépondé-
rance masculine dans cette catégorie.
Apres 40 ans, il y a peu de personnes en
évolution négative.

4.2.2. Les personnes « stabili-
sées »

On est plus jeune chez les "Stabilisés”
que chez les personnes en évolution
positive.

Sur lensemble (412 personnes.),
71,11 % ont un état de santé dit
«Stabilisé », a proportion égale dans le
groupe des hommes et celui des femmes.
62,1 %, sont dgées de moins de 40 ans...
Cette sous population dite "Stabilisée"
est sur-représentée dans les tranches
d'dges jeunes.
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4.2.3. Les personnes « en évo-
lution négative »

1l existe une relation entre [’dge et le
sexe, associés a l'état de santé des per-
sonnes en évolution négative.

On observe wune accélération de
Pinvolution de 1’état de santé a un age
variant entre 35 et 50 ans selon le sexe.
Il y a plus de femmes que d’hommes
dont [’état de santé évolue négativement
apres 40 ans.

La population des femmes est sur-
représentée chez les évolutifs -

Les "Evolutifs-" apparaissent vers ['dge
de 32 ans.

La barre des 40 ans est trés significa-
tive dans la population féminine.

Les personnes les plus dgées tendent a
s’inclure dans le groupe des "Evolu-
tifs-". Ce phénomeéne était déja visible en
1991.

4.3. Répartition par établisse-
ments et états de santé

Si nous comparons I'échantillon de 1991
et celui de 1994, nous remarquons que
le groupe des personnes en évolution
négative :

- est proportionnellement plus impor-
tant dans les structures de travail et les
Foyers de Vie.

- devient inexistant en "M.A.S."

Nous rappelant que notre enquéte est
réalisée sur les mémes personnes qu'en
1991 et qu'elles n'ont pas changé
d'établissement, nous concluons que
nous avons ici les signes des effets du
vieillissement des personnes. Ce sont
leurs états de santé qui se sont modifiés
durant ces trois derniéres années.
L’analyse de ces paramétres sera a affi-
ner en 1997.

Aujourd'hui, dans leur ensemble, les
établissements  ont  perdu des
"Evolutifs+" (6,22 % en 1991 contre
345 % en 1994) et gagné des
"Evolutifs-" (18,6 % en 1991 contre
24,19 % en 1994).

Meéme si dans les Sections Annexes les
"Stabilisés", qui représentaient 4 % du
groupe en 1991, vont représenter 9,6 %
en 1994.

De ce fait, nous pouvons dire qu'en
1994, dans les mémes établissements,
vivent des personnes dont l'état de santé
s'est degrade.

4.4. Soins recus durant les trois
derniéres années

La proportion des personnes concer-
nées, 2 personnes sur 3, est importante,
mais reste stable.

Dans ce groupe des personnes ayant eu
besoin de soins :

- au moins une personne sur 4 a été
alitée,

- une personne sur 5 a été hospitalisée,

- une personne sur 6 a été opérée.

Ces proportions indiquent combien les
besoins en soins de la population des
personnes handicapées mentales sont des
éléments majeurs a prendre en compte.

4.5. Particularités des personnes
en évolution négative

Comme nous l'avions vu en 1991, les
personnes en état de santé "Evolutif-"
ont exigé plus de soins que les autres,.
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Si nous considérons !'hospitalisation en
psychiatrie, nous découvrons que sur les
24 personnes qui ont été hospitalisées en
psychiatrie, 58 % sont en évolution né-
gative.

Cette proportion est considérable.

4.6. Les troubles apparus chez les
personnes dont état de santé a
évolué négativement

Pour I'essentiel, ce sont les personnes en
évolution négative qui sont concernées
par lapparition de troubles, durant ces
trois dernieres années.

Rappelons qu'en 1994, 85 personnes sur
98 du groupe des "Evolutifs-" ont une
activité salariée.

Parmi les troubles présentés par ces per-
sonnes en évolution négative,

- une majorité sont d'ordre physique :
51 % en présentent,

- puis viennent les troubles du compor-
tement : 35,71 %,

- de la locomotion : 23,7 %

- troubles nerveux : 17,34 %.

En ce qui concerne les modifications du
comportement I’augmentation des
troubles dépressifs est notable
26,46 %.

Pour la locomotion, 13 personnes sup-
plémentaires ont été concernées.

Nous avons constaté que l'augmentation
globale de l'apparition de troubles avait
été importante entre 1991 et 1994.
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5. Travail, activité non salariée, loisirs

5.1. Les activités salariées des
travailleurs

On observe en 1994 une nette augmen-
tation des activités de sous-traitance.

I faut étre prudent au niveau de
I’analyse.

Les variations peuvent étre d’origines
différentes : politiques d'emploi des insti-
tutions ou capacités des personnes,

Le questionnaire ne permet pas de faire
cette distinction.

Ce point sera a affiner en 1997.

5.2. Relation entre type d’activité
et état de santé

Deux points apparaissent remarquables :
Rappelons

- que les personnes en évolution néga-
tive ne figurent ni dans les M.A.S, ni
dans les Sections Annexes en 1994 ;

- que 2/3 des personnes en évolution
négative sont en CAT., un quart de cel-
les-ci étant malgré tout employées dans
les « Ateliers moteurs » : serre, restau-
ration, montage, imprimerie, agro-
alimentaire.

On observe cependant une nette aug-
mentation du pourcentage des personnes
en évolution négative travaillant dans
des activités de sous-traitance.

5.3. Lien entre le changement de
Pactivité et l'dige des personnes

Les plus forts pourcentages d'activités se
situent surtout entre 34 et 44 ans. Si les
dges vont de 31 a 60 ans dans le secteur

de la sous-traitance, dans la métallurgie
I’éventail est plus resserré (36 a 42 ans).

1l semblerait qu’au fil des années, la
tendance soit la reconversion en
«sous-traitance ».

5.4. Rythmes de travail et état de
santé

Si le plein temps reste la norme (92,9 %
des travailleurs en 1991, 86,2 % en
1994), I’augmentation du mi-temps est
significative : 10 % en 1994, contre 4 %
en 1991.

24 nouvelles personnes ont été concer-
nées.

En 1994

- le plein temps reste trés dominant chez
les personnes en évolution positive
(90,9 %),

- il s’est affaibli chez les personnes en
évolution négative ou le mi-temps a pris
de ’importance.

En valeur absolue, 30 personnes sup-
plémentaires ont été concernées par un
changement de poste de travail en 94,
soit 9 % de la population des tra-
vailleurs.

La diminution du temps de travail pa-
rait éfre une réponse apportée au pro-
bleme de ['aggravation de ['état de
santé des personnes handicapées, ag-
gravation plus importante encore chez
les personnes dont [l'état de santé est
"Evolutif-".
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5.5. Les arréts de travail

Il y a une augmentation du nombre de
personnes concernées en méme temps
que celui du nombre d’arréts.

Si on observe une augmentation de la
fiéquence des arréts entre 1991 et 1994,
en particulier ceux de longue durée, on
ne connait pas les éléments qui condi-
tionnent ce phénoméne.

Est-ce la durée trop longue du temps de
travail ? L’age ? L’état de santé ? Le
type d’activité ? ...

5.6. Rapport entre état de santé
et les arréts de travail chez les
"Evolutifs-"

Etre en état de santé "Evolutif-" est cor-
rélatif d’un plus grand taux d’arréts de
travail.

Nous remarquons combien cette popu-
lation est sur-représentée en ce qui con-
cerne les critéres de rupture des situa-

tions de travail : nombre, durée des ar-
1éts.

A titre d’exemple, les absences de plus
d'un mois aux 4éme et 5éme arréts sont
a 100 % celles de personnes en évolu-
tion négative.

5.7. Les activités de soutien aux
travailleurs

Par ces pratiques, on tente d'aider les
personnes a surmonter leurs handicaps.
Nous devons rappeler que plus de 2/3
des personnes observées sont des tra-
vailleurs.

Les activités sportives, récréatives, thé-
rapeutiques, rééducatives, scolaires, ont
évolué.

Comment porter un jugement ou une
interprétation sur ces évolutions ? Dans
quelle mesure ne dépendent-elles pas
des moyens ou de la typologie institu-
tionnelle ?

Cette observation de [’évolution des
éléments de contexte sera a appro-
fondir en 1997.
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6. L’avenir

6.1. Les préoccupations des per-
sonnes handicapées

6.1.1. Parler de son handicap

Les proportions de personnes qui ne
font que rarement, ou jamais état de leur
handicap varient peu entre 1991 et 1994
et se situent a environ 75 %.

La proportion des personnes qui en
parlent souvent s’est 1égérement affaibli,
passant de 19 % a 16,5 %.

Mais la moitié seulement de ceux qui en
parlent souvent en 1994 en parlaient
déja souvent en 1991. Un quart n’en
parlait que rarement. Un quart n’en par-
lait jamais.

Ce sont les personnes en évolution né-
gative qui ont le plus varié dans leurs
positions.

En effet, 2/3 d’entre elles, qui parlent
souvent de leur handicap en 1994, n’en
parlaient jamais ou rarement en 1991,
L’intensification de la préoccupation
relative au handicap apparait ici liée a
I’évolution négative de 1’état de santé,
Elle apparait aussi liée a 1’dge : ce sont
les plus dgés qui en parlent de plus en
plus.

6.1.2. Parler de son travail

Si les pourcentages de personnes se pré-
occupant souvent de leur travail est sta-
ble entre 1991 et 1994 (environ 39 %),
celui des personnes s’en préoccupant
rarement s’est légérement affaibli, et
celui des personnes ne s’en préoccupant
jamais a légérement augmenté. Il ne
s’agit pas toujours des mémes person-
nes.

L’analyse des évolutions individuelles
met en évidence les évolutions suivan-
tes :

- un tiers des personnes qui n’en parlent
jamais en 1994 le faisaient au moins ra-
rement en 1991,

- inversement, 1/3 des personnes qui y
pensent souvent en 1994 n’y pensaient
que rarement, voire jamais pour quel-
ques unes, en 1991.

En 1994, ce sont les personnes les plus
jeunes (moins de 45 ans) qui expriment
le plus de préoccupations concernant
leur travail, dans les mémes proportions
quels que soient les groupes d’état de
santé.

L’observation fine de I’évolution de
cette préoccupation en fonction des pa-
ramétres age, état de santé, ou autres
critéres sera a affiner en 1997.

6.1.3. Se soucier de son lieu de
vie

On note une 1égére baisse d'intérét a ce
sujet.

En 1991, 24,8 % des personnes ne s'in-
téressaient jamais a ce probléme, elles
sont un peu plus nombreuses, 28,9 % en
1994.

L’analyse fine de I’évolution des points
de vue des personnes et la relation avec
I’évolution de leur état de santé seront a
préciser en 1997.

6.1.4. Se soucier de ses vacan-
ces

Dans ce domaine de préoccupations, les
effectifs sont stables, mais I’analyse de
I’évolution des positions individuelles
entre 1991 et 1994 n’a pas été conduite.
Elle sera a réaliser en 1997.
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6.1.5. Se préoccuper de sa re-
traite

Le pourcentage des personnes qui ne
s’en préoccupent jamais s’est 1égérement
affaibli entre 1991 et 1994 : de 70,8 a
64,8 %.

Celui des personnes s’en préoccupant
rarement a légérement augmenté : de
10,7 416 %.

Celui des personnes qui s’en préoccu-
pent souvent reste tres faible: 4,4 et
4,7 %.

Les résultats actuels ne permettent pas
de penser que ’dge soit un facteur favo-
risant de P’existence d’un souci relatif a
la retraite.

L’analyse des relations avec les caracté-
ristiques individuelles sera a préciser en
1997.

6.1.6. Parler de sa mort

Ce n'est pas la mort en général, mais de
"sa propre mort" qu’il s’agit ici.

On note une remarquable stabilité du
niveau de ’apparente indifférence des
personnes vis-a-vis de leur propre mort :
81 % en 1994 en parlent rarement ou
jamais, ce pourcentage est sensiblement
le méme en 1991 (83 %).

L’analyse fine de la permanence ou de la
disparition de ce type de préoccupation
chez une méme personne sera a préciser
en 1997.

La recherche de corrélation avec les
évolutions du contexte sera a réaliser
(deuils...).

6.1.7. Parler de ses amis

L'indifférence aux amis s'accroit ( 58 %
en 1991, contre 65 % en 1994).
L’observation de cette tendance et
’analyse des évolutions individuelles
seront a préciser en 1997,

6.1.8. Parler de sa famille

Stabilité des proportions, les personnes
questionnées qui s'intéressent a leur
famille : 55,1 % en 1994 contre 52,9 %
en 1991.

6.1.9. Parler de sa santé

Les personnes ne s'intéressent pas plus,
pas moins & leur santé. Pas de change-
ment de comportement donc a propos
de cet aspect de la vie de la personne.

6.2. Quel lieu d'accueil a l'ave-
nir ? Point de vue des profes-
sionnels

En 1994, les professionnels estiment
qu’il y aura plus de personnes pour
lesquelles la question de [’orientation
va se poser avant 10 ans.

Les solutions d’orientation proposées
sont variées :

6.2.1. M.A.S

Solution favorable pour 20 personnes en
1994 contre 17 en 1991. L'augmentation
est faible.

6.2.2. Foyer de vie

Faible augmentation (78 contre 71) de
conseil pour cette solution.

6.2.3. Service de long séjour

Nette diminution du nombre des person-
nes qui devraient bénéficier de ce type
d'accueil (3 au lieu de 12). Les profes-
sionnels ne paraissaient pas y étre favo-
rables.
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6.2.4. Maison de retraite

Augmentation trés nette. On pense que
37 personnes, et non plus 19, pourraient
étre dirigées vers une maison de retraite.

6.2.5. Maison de retraite spé-
cialisée

Modifications de faible importance (20
au lieu de 23).

6.2.6. Autres propositions

Les professionnels pensent qu'il peut y
avoir d'autres projets pour 30 personnes
au lieu de 19 en 1991. On peut considé-
rer cela comme une prise de conscience
de I’importance d’imaginer des solutions
innovantes.

De l'avis des professionnels, il y a une
aggravation certaine de la situation. On
remarque une forte augmentation des
Sformulations suivantes : plus d'entrées
en Maison de Retraite et plus d'autres
projets et rejet du long séjour.

6.3. Quel serait le plus mauvais
projet d'avenir pour la personne
handicapée

Les réponses faites en 1994 différent de
celles de 1991.

Notons qu’il s’agit d’une formulation
sur un mode négatif : « ce qui serait la
moins bonne solution ».

Rappelons qu’il s’agit du point de vue
des professionnels.

6.3.1. Vivre avec ses parents

Cette solution parait moins souvent
adaptée ou possible en 1994, qu’en
1991, ce qui peut paraitre logique par
rapport a l'avancée en dge des personnes
handicapées et au décés des parents

(mais sera a confirmer). En 1994, cette
solution est rejetée pour 68,9 % des
personnes handicapées prises en compte
dans I’étude.

6.3.2. Vivre avec sa fratrie

Cette solution apparait plus souvent
comme un mauvais projet en 1994 (
69,17 % contre 59,9 % ).

La corrélation avec I’évolution des élé-
ments de contexte (décés des parents)
sera a observer en 1997 si cette ten-
dance se confirme.

6.3.3. Vivre dans son lieu de
travail avec aménagement

C'est une solution que I'on imagine plus
souvent mauvaise en 1994 qu’en 1991
(26,6 % contre 18,9 %).

6.3.4. Rester dans son lieu de
vie institutionnel avec aména-
gement

La tendance est inchangée entre 1991 et
1994.

Ce projet n’est pas souhaitable pour
seulement 14 % des personnes.

C’est la solution la moins rejetée.

6.3.5. Vivre en famille d'ac-
cueil de maniére permanente

Peu de changement d'opinion a ce sujet,
la proposition reste a déconseiller pour
57 % environ des personnes.

6.3.6. Vivre en foyer médicalisé

Cette solution apparait beaucoup plus
inadaptée en 1994 qu'en 1991 (54,2 %
de plus).

Cette évolution des propositions est a
interroger. Elle est peut étre en relation
avec I’évolution des représentations des
différents types d’accueil.
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La tendance forte est de permettre a la Les foyers médicalisés sont nettement

personne handicapée de rester dans son plus rejetés.
lieu de vie institutionnel avec aména- Les motifs de ce type de réticences, si
gement. elles se confirment, seront a explorer.

Les solutions impliquant famille, fratrie,
ou famille d’accueil sont peu retenues.
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Dans notre étude, il y avait au départ
lI'intention de vérifier la validité de I'hy-
pothése du concept du vieillissement
précoce. A notre avis, il ne peut pas étre
retenu.

Nous souhaitons donner a ce concept un
sens plus conforme a ce que représente
la trajectoire de la personne handicapée.
Nous sommes ici plutdt dans le contexte
de trajectoires particuliéres liées aux
handicaps que dans celui d'un vieillis-
sement dii a un seul aspect de
I’avancée en dge. Cette approche est
pour nous, d'emblée, trop réductrice et
nous interdit d'analyser correctement le
phénoméne de la dépendance et de son
accroissement.

Nous voulons profiter de cette occasion
que représente notre conclusion, pour
rappeler que déja en 1988, au Colloque
de La Baule, le Docteur Pierre ALLA*!
donnait des indications pertinentes quant
a une méthodologie appropriée a la re-
cherche de la définition des concepts du
vieillissement et du handicap.

Nous le citons :

"..le handicap, d'origine anglaise, dé-
signe un deésavantage quelconque ou
une infirmite...".

"..le vieillissement est l'ensemble des
phénomeénes accompagnant la prise
d'dge, c'est-a-dire la vie...".

"...en premier lieu, il est nécessaire de
différencier handicap et infirmite...".

" linfirmité est une affection particu-
liere qui atteint de maniére chronique
quelques parties du corps. L'infirmité
n'entraine pas obligatoirement un han-
dicap...”.

2 "Handicapés et vieillissement" - Actes du
Colloque de la Baule en octobre 1988, CREAI
des Pays de Loire, CREAI de Bretagne avec le
concours de la Fondation de France, 252 pages.

"L'infirmité est un ETAT, le handicap
est sa RESULTANTE...".

"...ainsi, l'infirmité ne dépend pas de
l'dge, mais de l'individu lui-méme en
comparaison avec les critéres physi-
ques, sensoriels et psychiques de son
espece...”.

"...a l'encontre, le handicap sera lié¢ a la
tranche d'dge...".

"...ainsi, si l'on considere un nourrisson
et une personne grabataire, les handi-
caps sont a peu preés les mémes puisque
l'impossibilité de gérer son corps...".
"..la différence est qu'avec l'dge, le
nourrisson va acquérir de I'INDEPEN-
DANCE alors qu'avec l'dge, le graba-
taire, au contraire, verra sa DEPEN-
DANCE augmenter...".

L’observation des caractéristiques de
I’avancée en age des personnes handica-
pées mentales oblige a se dégager du
champ de la gérontologie pour élabo-
rer des connaissances spécifiques qui
permettent d’anticiper des réponses
adaptées.

Au cours de notre étude nous avons mis
a jour toute une cohorte d'informations
qui, s'ajoutant les unes aux autres, ont
révélé qu'en six ans, il y a bel et bien eu
une augmentation des difficultés physi-
ques ou mentales auxquelles se sont
confrontées les personnes de notre
échantillon. C'est en ce sens qu'il y a eu,
pour nous, une augmentation de la dé-
pendance.
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Ces personnes dont la dépendance s’est
accentuée possédent les caractéres sui-
vants :

- leur état de santé est considéré en
évolution négative,

- leur age est de 40 ans et plus,

- leurs parents sont le plus souvent
décédés.

Des données d’observation, nous pou-
vons dégager les résultats suivants :

1. Certes, la population vieillit dans son
ensemble, ce qui apparait étre comme
une lapalissade, mais, et c'est ce qui est
intéressant & remarquer, c¢’est que cette
population vieillit mal. La cohorte des
personnes dont la santé évolue négati-
vement est, en pourcentage, de plus en
plus importante. Ceci est d'ailleurs parti-
culierement repérable chez les personnes
travaillant en CAT.

2. En 1994, par rapport a 1991, la pro-
portion des personnes en état de santé
négative s'est accrue et dans ce groupe,
les parents sont plus souvent décédés.

3. Dans le domaine du travail, les nou-
velles orientations prises par les CAT
sont de plus en plus exigeantes quant
aux capacités au travail des personnes
handicapées mentales.

On note que les personnes dites
"Evolutif +" sont plus souvent em-
ployées dans les ateliers les plus pro-
ductifs.

Les personnes en évolution négative
sont dirigées vers des tdches ou des ac-
tivités plus compatibles avec leur état de
santé, comme des activités de sous-
traitance.

Le temps de travail a temps partiel se
développe d'ailleurs pour ces personnes.

4. Le nombre de personnes présentant
des pathologies diverses est en augmen-
tation.

Ce sont essentiellement les personnes en
évolution négative qui sont concernées.
En 1994, elles représentent un quart des
personnes observées.

Ce nombre serait encore plus élevé si
nous y ajoutions la vingtaine de person-
nes pour lesquelles un départ de 1'éta-
blissement s'est avéré nécessaire.

5. Pour les professionnels ayant répondu
a l'enquéte, les personnes handicapées
mentales sont de plus en plus préoccu-
pées de leur travail, de leur handicap, de
leur retraite...

6. Ces professionnels estiment que dans
les années a venir, il sera nécessaire de
trouver d'autres formules adaptées qui
puissent mieux répondre aux problémes
spécifiques liés a l'accroissement de la
dépendance pour un groupe de person-
nes en augmentation.

Ce phénoméne avait déja été révélé en
1991.

Associations et établissements recher-
chent depuis longtemps des solutions
permettant de répondre individuelle-
ment a l'accroissement de la dépendance
des personnes dont elles ont la charge.

Nos analyses mettent en évidence la
nécessité de poser le probléme a un
niveau plus large et plus politique.

Comment, par exemple pour les C.A.T.,
dans le contexte économique actuel :

- accueillir de nouvelles personnes ?

- prendre en compte les rythmes et ca-
pacités réduites d'autres personnes ?

- répondre aux exigences imposées par
la dynamique économique et la loi du
marché ?
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- remplir le 16le que leur avait imparti la
Loi de 1975 sur I'Orientation ?

- respecter le "droit" des personnes a
travailler et & vivre dans un contexte ou
elles ont pris leurs repéres, nouer des
liens, alors que leur état de santé ou leur
adge n'est plus compatible avec les taches
qu'elles peuvent effectuer ?

Il n'y a pas de réponse simple a ces
questions.

Depuis 1988, il y a eu prise en compte
de ces problémes et ces questions trou-
vent de plus en plus un écho auprés des
administrations et élus locaux. Nous
n'entendons pas, pour notre part, appor-
ter de propositions qui seraient des so-
lutions. Nous souhaitons, par contre,
que cette contribution permette ré-
flexions, débats et qu'elle suscite expé-
rimentations et approfondissement des
recherches.

Ce suivi au long court d’une "cohorte de
population" doit permettre d'affiner la
compréhension du phénomeéne d'accrois-
sement de la dépendance des adultes
handicapés mentaux avangant en dge.

Le troisiéme volet de I'étude en 1997
permettra de valider les observations de
1991 et 1994. 1l sera nécessaire a cette
occasion d’insister sur les incidences des
évolutions de contexte sur les trajectoi-
res individuelles.

Les limites des analyses possibles en
1994 ont souvent été pointées. FElles
concernent la difficulté de traiter
I’observation de 1’évolution des situa-
tions individuelles.

En 1997, ce type d’analyses sera rendu
possible et devrait permettre
d’approfondir les pistes repérées en
1994,

Par ailleurs, I’étude de 1997 devra inté-
grer les interrogations nouvelles des
professionnels et des associations et des
responsables locaux.

La poursuite de 1’observation dépend de
leur volonté. Une rencontre, en amont
des travaux, permettra de faire le point.

Rendez-vous donc fin 1997, nous
I’espérons, pour la publication des résul-
tats définitifs.
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