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			PRÉSENTATION


		


		

			Dès le début des années 1990, les auteurs de cet ouvrage se sont attachés à réfléchir aux effets du vieillissement et de la vieillesse sur les personnes handicapées mentales, ainsi que sur leurs impacts en matière d’organisation des réponses, qu’elles soient individuelles ou institutionnelles.


			Une première étude, intitulée Handicap mental et vieillissement, est parue aux éditions du CTNERHI en 1990. Elle a permis d’ouvrir le débat avec les décideurs publics et les responsables associatifs et professionnels sous des angles divers (conceptuels, politiques, institutionnels, pratiques) et de commencer la mise en œuvre des pistes qui avaient été dégagées.


			Un second ouvrage, Le vieillissement des personnes handicapées mentales, recherches françaises et européennes, plus étoffé et qui prenait en compte de nombreuses réflexions et initiatives françaises et européennes, a ensuite été édité en 1992 par les Éditions ENSP – aujourd’hui Presses de l’EHESP. Cet ouvrage a lui-même connu une nouvelle édition mise à jour en 2003 sous le titre Le vieillissement des personnes handicapées mentales.


			La troisième édition a remanié profondément les précédentes. Elle a conservé plusieurs contributions antérieures, toujours d’actualité, qui ont simplement fait l’objet d’une légère actualisation. De nouvelles contributions sont venues s’y ajouter. L’ensemble propose aux familles, aux personnes handicapées, aux professionnels, aux associations et aux pouvoirs publics une approche sensiblement modifiée par l’ampleur du problème, par l’accroissement des droits des usagers et par la transformation profonde des interventions sociales et médico-sociales. Aux analyses théoriques (psychologiques, sociologiques, institutionnelles) sont associées des illustrations concrètes de réponses et de pratiques professionnelles.


			Cette quatrième édition intègre un certain nombre de considérations actuelles sur le vieillissement, la vieillesse et la dépendance ; elle enregistre les avancées dans les connaissances et les pratiques et définit des choix possibles en termes de politique sociale et d’accompagnement.


		




		

			Considérations actuelles sur les personnes vieillissantes et âgées


			Gérard ZRIBI


		


		

			Les représentations collectives de l’avancée en âge et des personnes vieillissantes et âgées se sont sensiblement modifiées tout au long de ces dernières décennies avec l’allongement de la durée de vie en bonne santé et la « seniorisation » de la société. Les « papy-boomers » y sont très présents et la croissance économique des années 1960 et 1970 a donné le pouvoir d’agir et de créer à beaucoup d’entre eux ainsi qu’un accès à une certaine aisance matérielle qui les a transformés en consommateurs sollicités.


			Les personnes handicapées ont également bénéficié d’une évolution des regards sur leur vieillissement. L’amélioration sensible de l’accompagnement médical, la normalisation des conditions de vie, l’ouverture à l’environnement social, les actions de sensibilisation, la professionnalisation des interventions et la mise en œuvre de techniques de communication et d’autonomisation ont en effet accompagné le changement des mentalités collectives.


			Le vieillissement des personnes handicapées paraît ainsi « naturel », même si cette question met en évidence de nouvelles complexités, familiales, professionnelles et budgétaires, surtout dans les cas de grande dépendance qui entraîne un accroissement des besoins de santé.


			L’OMS définit généralement trois catégories du vieillissement :


			– le vieillissement habituel avec les risques de développer des pathologies dues à l’usure liée à l’avancée en âge ;


			– le vieillissement réussi avec le maintien des capacités et de l’autonomie, et de faibles risques de développer des pathologies ;


			– le vieillissement pathologique avec de nombreux facteurs de risques et des pathologies précoces (divers troubles somatiques – affections cardio-vasculaires et psychiques, dépressions par exemple).


			Les personnes handicapées sont concernées par les trois types de vieillissement ; à l’inverse des présupposés traditionnels, un certain nombre d’entre elles ne présentent pas de maladies ou de risques particuliers et un accompagnement adéquat leur permettra de vivre un « vieillissement réussi » ; celui-ci étant, selon l’OMS (1998), « un processus d’optimisation des possibilités de santé, de participation et de sécurité dans le but d’améliorer la qualité de vie » des personnes handicapées tout au long de leur existence.


			Les caractéristiques de l’avancée en âge


			Le vieillissement et la vieillesse (notions non équivalentes) sont souvent représentés sous un angle déficitaire (et donc fataliste) alors qu’il s’agit d’un processus continu pour l’un et une étape de la vie pour l’autre ; cette dernière n’est d’ailleurs pas toujours accompagnée de maladies chroniques et n’équivaut pas mécaniquement à des situations de dépendance (ou de perte d’autonomie) ou tout du moins, pas aux mêmes âges et ni avec la même ampleur. C’est donc la dimension de relativité qu’il faut retenir, qu’il s’agisse des impacts du processus du vieillissement ou de l’entrée dans la vieillesse ; car « tout système conçu autour du mirage de la personne moyenne est voué à l’échec » (Rose, 2017).


			Prendre en compte l’âge des personnes handicapées suppose non seulement de considérer les limitations toujours mobiles des capacités (mentales, psychiques, motrices…) liées aux handicaps, mais aussi les évolutions peu linéaires et, pour une part, singulières de l’avancée en âge, du vieillissement et de la vieillesse.


			La méthodologie pour parvenir à cet objectif devra intégrer trois volets :


			– l’observation et l’évaluation des personnes et des situations environnementales ;


			– la conception d’accompagnements nouveaux ou complémentaires (l’accompagnement à la santé, les modifications des activités et des rythmes de vie…) ;


			– les éventuelles réorientations (changement du milieu de vie, médicalisation et assistance plus fortes…).


			Les comportements dans l’avancée en âge (et d’ailleurs tout au long de l’existence dès l’âge adulte) sont en effet très différents d’une personne à l’autre, de même que les stratégies d’adaptation individuelles, mises en place aux différents âges de la vie. Il ne peut donc être question de réponses normalisées qui respecteraient la même chronologie pour tous.


			L’image péjorative de la vieillesse s’ajoute à la représentation très négative du handicap. Le risque est patent de rechercher des « solutions » qui négligeraient les parcours individuels, les traits de personnalité et les attentes des personnes handicapées au profit de services focalisés sur la dépendance (pourtant plurielle et qui appelle des interventions souvent de nature différente). Il nous faut donc faire « le choix de nous départir d’une approche normative du vieillissement conçu et borné par les dispositifs de retraite et de prise en charge médico-sociale » (Renaut, 2012).


			On le constate aisément : l’âge auquel on identifie la vieillesse s’est considérablement modifié en quelques décennies. Aujourd’hui, l’âge de 75-80 ans équivaut, selon Patrick Bourdelais, à une soixantaine d’années dans les années 1950, en termes d’espérance de vie, d’activités, de santé… avec le bémol qu’on ne peut généraliser cette observation à toutes les catégories socioprofessionnelles (les ouvriers non qualifiés étant les plus mal lotis).


			Les principaux risques liés à l’avancée en âge sont les suivants : l’atteinte du système locomoteur ; les troubles de l’alimentation ; la diminution de l’efficience mentale (perte de mémoire…) et psychique (dépression…) ; les maladies chroniques et notamment les maladies cardiovasculaires, neurovégétatives, ou encore les cancers…


			Les impacts en seront les dépendances de nature psychique et physique avec une forte inégalité selon les personnes, car, comme le remarque Jean-Pierre Ollivier (2011), « tout le monde voit bien que l’âge de l’état civil ne qualifie pas également les âges de la vie ».


			L’avancée en âge produit bien évidemment une fragilité sur les plans médical (avec des conséquences fonctionnelles), cognitif et social. À un stade avancé de la fragilité, la personne ne peut plus faire face à des situations de plus en plus faciles. La fragilité est également liée à une pluralité de facteurs : l’éducation, le tabac, l’alcool, l’alimentation, le milieu socio-économique et professionnel, l’hygiène de vie, la vie affective, les problèmes de santé…


			Mais il y a des dépendances « évitables » : ainsi la sarcopénie (diminution de la masse musculaire) à l’origine de la baisse des activités « quotidiennes » est réversible grâce à l’activité physique, à la prise de suppléments nutritionnels ainsi que d’autres traitements médicamenteux.


			Une partie seulement des personnes très âgées sont dépendantes ou en perte d’autonomie : rappelons que les nouveaux bénéficiaires de l’allocation personnalisée d’autonomie (APA) ont 83 ans en moyenne.


			Il nous faut rappeler également que la dépendance est un état déficitaire souvent progressif d’une durée limitée ou définitive qui peut être atténué grâce à un environnement physique, humain et technique approprié. Sa survenue peut être plus tardive du fait de facteurs individuels (état de santé, personnalité, parcours de vie…) et grâce à des actions de prévention : « prévention primaire (ensemble des moyens pour empêcher l’apparition d’un trouble ou d’une pathologie), secondaire (détection précoce des maladies) ou tertiaire (éviter les complications et la dégradation liées à une déficience) » (Services du premier ministre, 2013).


			La prévention des effets du vieillissement


			« Les facteurs génétiques participent pour 25 % dans le vieillissement et le mode de vie pour 75 %… le niveau d’étude et le niveau social jouent un rôle important dans cette prise de conscience » (Trivalle, 2012). La prévention de la perte d’autonomie est multidimensionnelle ; elle est sanitaire et médico-sociale, mais aussi sociale (les liens familiaux et sociaux, la vie dans la cité…). La prévention des maladies cardio-vasculaires ou du diabète, l’activité physique, la participation sociale, une alimentation correcte exerceront un rôle positif dans le « bien vieillir ».


			Malgré les progrès certains de ces dernières décennies, l’accès à la prévention et aux soins courants peut être sensiblement amélioré. Les examens de soins préventifs (les examens de dépistage du cancer, les examens ophtalmologiques…) restent insuffisants pour les personnes handicapées au regard du reste de la population. Le Dr Jacob, dans son rapport de 2013, a ainsi proposé la systématisation des rendez-vous médicaux (dentiste, gynécologue, ophtalmologue…).


			Les troubles psychiques sont également fréquents dans les phases de vieillissement : troubles anxieux ou dépressifs, troubles du sommeil, sentiment d’intrusion, situations de rupture (deuil, changement de domicile, dégradation de la santé…). Ils sont souvent sous-estimés et sous-traités.


			Il est nécessaire de repérer précocement les comportements inquiétants (la détérioration de l’image personnelle et de l’hygiène, la perte d’appétit, le repli sur soi, l’agressivité…) afin de mettre en place un accompagnement régulier et stable et rechercher les partenaires compétents en la matière.


			La prévention de l’isolement et de la solitude est également un point de vigilance fondamental. Que les personnes handicapées vivent en structure d’hébergement ou chez elles (suivies ou non par un service d’accompagnement), elles sont plus vulnérables que d’autres, par rapport à l’isolement et à la solitude, réels ou ressentis. Tout d’abord parce que le handicap isole et singularise ; ensuite parce que les limitations (psychologiques, fonctionnelles…) vont gêner l’inclusion dans les milieux ouverts à tous ; ensuite, parce que le regard social n’est pas positif : les « gens ordinaires » ne vont pas spontanément vers ceux qui ne leur renvoient pas une image « réussie ». L’avancée en âge, d’autres limitations qui se rajoutent, la cessation d’une éventuelle activité professionnelle… sont autant de facteurs de risques d’isolement auxquels il y aura lieu de veiller soigneusement afin d’éviter le repli et la régression.


			Enfin, le vieillissement est accéléré par les sentiments d’inutilité ou d’image dépréciée dans le regard d’autrui. Pour les personnes handicapées mentales, qu’elles vivent en établissement ou à domicile, des relations nouvelles devront se substituer progressivement et en amont de la cessation d’activité, aux liens sociaux liés au travail.


			Les transitions


			Les personnes âgées voient leurs rôles sociaux habituels disparaître ou se modifier avec la retraite professionnelle. Il en est de même pour leurs rôles familiaux avec le départ du domicile de leurs enfants. Comment vont-elles recréer un nouveau positionnement ; peuvent-elles le faire ? Comment mettre en place de nouveaux engagements ? Le désengagement se traduira au mieux (car cela n’est pas toujours possible) par une substitution aux rôles sociaux fonctionnels, de relations affectives ou amicales ou encore d’une organisation davantage tournée vers soi, sur la famille, la tranquillité, la vie privée, les loisirs, les voyages… Le désengagement équivaut in fine au renoncement. Il va générer une diminution des liens sociaux et des compétences non seulement sur le plan instrumental mais aussi sur celui des interactions sociales.


			Mais comme le souligne Vincent Caradec (2015), l’avancée en âge peut être aussi « une combinaison de désengagements et d’engagements » (vers des mondes nouveaux comme l’art, la vie associative…). Le concept de déprise prend ses distances avec celui de désengagement ; il s’inscrit beaucoup plus positivement dans une démarche dynamique de réaménagements progressifs de l’existence, au regard de l’accroissement des problèmes de santé, de mobilité… ; la déprise peut consister dans la substitution, l’abandon ou la conservation d’activités. « Loin d’être uniforme, la déprise se décline différemment selon l’état de santé et le contexte dans lequel se déroule l’avancée en âge » (ibid.). Il faut cependant veiller à ce qu’une partie des activités maintienne une action sur le monde (jardiner, faire les courses et les repas, participer à l’association des copropriétaires de leur immeuble…) et préserve l’estime de soi (comme l’action qu’une personne âgée peut avoir sur son environnement : garder les enfants de ses voisins ou ses petits-enfants, soutenir ou participer à une association humanitaire…). On ne se situe pas alors dans une distinction tranchée et arbitraire entre le troisième âge actif (les seniors) et le quatrième âge caractérisé par les maladies, les handicaps et les dépendances. Le processus reconnaît les différences, les histoires individuelles et les atouts.


			C’est donc bien en amont de l’âge adulte et de la vieillesse, dans la construction progressive de l’identité, dans l’inclusion au sein de cercles de sociabilité (centres de loisirs et de vacances, établissements, crèches…) et dans la maîtrise par les professionnels de modes de communication et d’apprentissage adaptés que les liens auront plus de chance de s’établir et de perdurer. Plus particulièrement, dans toutes les périodes de la vie (enfance, adolescence, âge adulte, senior, vieillesse…), une attention forte devra être portée à l’accompagnement aux transitions (changements de milieux, remaniements personnels et sociaux) afin d’organiser un passage sans désengagement brutal vers de nouveaux modes d’existence (exemple : le temps partiel en ESAT, l’enseignement des « pairs » retraités, l’ouverture vers de nouvelles activités…).


			Les réponses et les solutions


			Les réponses se sont multipliées et diversifiées ces dernières années ; l’offre de places en ESMS médicalisés a doublé entre 2005 et 2015 (CNSA, 2016). Si les foyers d’hébergement n’ont qu’une augmentation de 0,6 % de places entre 2006 et 2010, on note une évolution assez nette pour les foyers occupationnels et les foyers de vie (+ 2,2 % entre 2006 et 2010). Enfin, l’accroissement très sensible de 10,8 % de places de FAM indique clairement que la dépendance et les besoins de soins liés au vieillissement des personnes handicapées progressent.


			Par ailleurs, contrairement aux idées reçues selon lesquelles les réponses apportées sont quasi-exclusivement institutionnelles, les chiffres montrent (DRESS, Enquête ES 2010) que le nombre de personnes suivies par les services (service d’accompagnement à la vie sociale [SAVS] et service d’accompagnement médico-social pour adultes handicapés [SAMSAH]) a augmenté de 13,8 % entre 2006 et 2010 et à un rythme encore plus rapide pour les SAMSAH (16 % des capacités offertes par l’ensemble des services en 2010 au lieu de 6 % en 2006).


			Depuis une trentaine d’années, et contrairement à des affirmations peu fiables mais répétées, les politiques publiques voisines (celles de la vieillesse, du handicap et de la santé mentale) se sont écartées, en effet, d’une approche binaire comme domicile-institution, inclusion-institution, services-établissements pour s’orienter vers la construction, souvent difficile sur le plan administratif, de continuums souples, modulés, mais pas assez souvent réversibles, intégrant des possibilités et des choix de vie diversifiés en fonction des besoins et des intérêts propres. Ces choix et ces changements de résidences s’effectuent la plupart du temps dans un environnement familier sur le plan physique, humain et socialement vivant pour éviter les ruptures souvent génératrices de décompensation, de retrait et de diminution de l’autonomie.


			De nombreuses expériences qui respectent la pluralité des choix de vie et qui construisent un continuum résidentiel à différentes étapes de la vie existent aujourd’hui. Il faudrait s’y appuyer pour les développer (les réponses sont insuffisantes) et enrichir encore la palette de solutions.


			Cependant, la loi sur le vieillissement, entrée en vigueur début 2016, encourage fortement la vie chez soi en finançant les aides techniques à domicile et en reconnaissant le statut « d’aidant ». Il y a pourtant lieu de s’inquiéter sur les impacts humains, psychologiques et physiques dans la vie des « aidants » : épuisement, anxiété, perte de sommeil, difficultés d’organiser sa vie personnelle et professionnelle, consommation de psychotropes (DRESS, 2012). Les charges financières sont également élevées pour les familles. Au nom de ladite « solidarité intergénérationnelle », il ne faudrait pourtant pas renoncer à la solidarité sociale. Car, comme le soutient Florence Leduc (Cazeneuve, 2016) : « L’aidant est devenu une variable d’ajustement des politiques publiques. Il n’est ni naturel ni normal que la famille se substitue aux professionnels de santé… Il faut pouvoir assurer aux familles les ressources suffisantes pour que leur proche puisse vieillir dignement ». Ajoutons que, en ce qui concerne les personnes handicapées mentales, elles vont survivre à leurs parents et les fratries ne seront généralement pas disposées à jouer le rôle d’aidant familial. Ce serait une erreur de remettre fondamentalement en question la logique qui a prévalu jusque-là, au nom d’une approche dénaturée de l’inclusion.


			Conclusion


			Que ce soit pour les personnes « ordinaires » ou pour les personnes handicapées, qu’elles vivent à domicile ou en institution, leur accompagnement co-construit, évolutif et individualisé mobilisera des aides humaines et des soutiens techniques. C’est ce que définira un projet personnalisé mobile et réévalué régulièrement, que nous préférons à la notion administrative et unilatérale de « plan de services ».


			Rappelons enfin que l’accompagnement de la vieillesse ou du handicap ne peut pas se réduire à des questions pratiques et matérielles car, comme le soutient Emmanuel Hirsch, « au-delà de la maladie chronique, du handicap, du grand âge et de la souffrance ultime, demeurent une femme, un homme, un enfant… » (2006).
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			Vieillissement, handicap et dépendance
Analogies et distinctions


			Gérard ZRIBI


		


		

			Représentations collectives et réalités démographiques


			Il y a toujours plus de « seniors » et de vieux mais, dans les représentations collectives, une image physique avantageuse et une bonne santé restent liées à la performance et à la reconnaissance sociale. La peur de vieillir est patente dans les sociétés occidentales et le marché de la beauté, promesse de l’éternelle jeunesse et gage de succès personnels, n’a jamais été aussi dynamique. « La vieillesse est souvent associée dans notre société à un déclin inéluctable, à la baisse des capacités intellectuelles et créatives et à la survenue de maladies somatiques ne trouvant pas d’autres issues que la mort » (R. Caron).


			En fait, la réalité de la vieillesse est contrastée : on vit de plus en plus tard, on reste en bonne santé de plus en plus longtemps (la perte d’autonomie n’affecte que 17 % des plus de 80 ans) et on recule l’âge auquel on devient vieux (c’est le « senior actif »). En même temps, la solitude s’accroît et la fin de vie s’accompagne d’un cortège de dépendances et de handicaps toujours plus nombreux. L’augmentation de l’espérance de vie a pour revers, à partir d’un âge avancé, celle du nombre de pathologies multiples (c’est la « personne âgée dépendante »).


			En 2020, en France, les plus de 50 ans seront deux fois plus nombreux que les moins de 20 ans. En 2000, 21 % de la population avait plus de 60 ans ; ce pourcentage augmentera de 40 % en 2020. L’espérance de vie dépasse 80 ans en 2010. Le nombre de personnes âgées dépendantes va probablement s’accroître de 55 % d’ici 2040 alors que le nombre d’aidants familiaux s’avérera insuffisant (+ 10 %).


			On peut globalement faire le même constat pour les personnes handicapées, notamment mentales et psychiques : un accroissement très important de la longévité qui se rapproche de celle de tout un chacun ; un parcours de vie et une autonomie pratique et psychique qui sont liés à la prise en charge médicale du handicap, à la qualité des soins, de l’éducation et du réseau relationnel, à la personnalité, aux moyens matériels et à l’intégration sociale.


			Vieillissement, vieillesse et perte d’autonomie


			Comme l’écrit Jean-Pierre Ollivier, « le vieillissement n’est pas une sorte de maladie dont la guérison relève de la compétence des médecins, mais un processus normal, naturel et inéluctable de modifications de l’organisme ».


			L’âge de la survenue de la dépendance liée au vieillissement est très variable ; il est à noter cependant que les plus de 75 ans restent majoritairement en forme tant sur le plan physique que mental. Les problèmes les plus fréquents liés à l’avancée en âge sont générés par les atteintes du système locomoteur (fatigue plus fréquente, risques de chutes, diminution de la mobilité…), les infections, la détérioration psychique (diminution de la mémoire, ralentissement intellectuel, rétrécissement des intérêts, difficultés de concentration, tendances dépressives…), les déficiences sensorielles…


			Les maladies chroniques les plus fréquentes sont les maladies cardiovasculaires, neurodégénératives et cancéreuses pour lesquelles un certain niveau de prévention est possible. « Vieillir est un exercice périlleux dont on connaît le dénouement », soutient Henri Danon-Boileau ; pourtant on peut vivre mieux et plus longtemps en prêtant attention à son alimentation (fruits et légumes, laitages, poissons…), en évitant la consommation excessive de tabac et d’alcool, en se livrant à des exercices physiques réguliers, en maintenant une stimulation cérébrale et en entretenant une vie sociale (familles, voisins, amis…).


			Des observations analogues peuvent être établies pour les personnes handicapées mentales. Un certain nombre de recherches, effectuées dans les années 1990 (Patel et al., 1993), ont montré que des handicapés mentaux de niveau modéré de plus de 50 ans ont une bonne santé ; une hypothèse est que ceux qui ont une santé très fragile (souffrant de troubles neurologiques, par exemple d’épilepsie) meurent précocement. Pour Moss (2000), le groupe des plus de 50 ans a réalisé des progrès d’adaptation et présente moins de problèmes de comportement. Au-delà de 70 ans, les capacités d’adaptation diminuent comme chez tout un chacun : problèmes de santé, de déplacement, déficiences sensorielles… Ajoutons que les démences affectent plus fréquemment des groupes à risques comme les trisomiques.


			Si donc l’avancée en âge entraîne les mêmes conséquences chez les personnes handicapées que dans la population générale, on note toutefois certaines spécificités : une moindre capacité à exprimer des problèmes somatiques, existentiels ou psychologiques ; un cheminement de vie marqué par la nécessité d’un accompagnement liée au handicap mental ; des ressources psychologiques et une ouverture sur l’extérieur plus faibles ; des fragilités et des problèmes graves en matière de santé liés au handicap lui-même.


			L’accompagnement des personnes handicapées vieillissantes, âgées et en perte d’autonomie devra tenir compte à la fois des avancées générales des connaissances en matière gérontologique et des spécificités des personnes handicapées mentales, qu’elles vivent en structures collectives (spécialisées ou non) ou à domicile (personnel ou familial).


			Une implication collective ?


			La mise en œuvre des réponses adéquates au vieillissement des personnes handicapées mentales devra donc tenir compte de l’accroissement démographique (la vieillesse des personnes handicapées n’est plus un phénomène marginal), de leurs besoins et de leurs attentes, et intégrer leur choix d’existence.


			Il nous faut constater tout d’abord que les formes de soutien familial, y compris dans les sociétés traditionnelles, s’estompent ou disparaissent. En Inde, par exemple, les personnes âgées, autrefois accueillies par leurs familles, sont fréquemment indésirables aujourd’hui et contraintes d’habiter dans les rares structures existantes.


			Il est vrai que, généralement, le niveau des soutiens intergénérationnels est lié à des critères économiques et culturels. Le principe selon lequel les enfants adultes doivent s’occuper de leurs parents âgés n’a pas la même application dans les différents pays européens. On note pourtant que les liens entre les parents âgés et leurs enfants subsistent et se maintiennent à un niveau élevé, quel que soit le pays. On note également que plus le niveau de protection sociale est élevé et le niveau des pensions relativement correct, moins le recours financier aux enfants intervient. Par contre, en ce qui concerne la cohabitation entre les personnes âgées et leurs enfants, on observe une distinction bien réelle entre le nord et le sud de l’Europe : alors que dans les pays scandinaves notamment, la cohabitation est très faible, elle reste élevée, mais avec de plus en plus de réticences, dans les pays du sud comme l’Espagne. Les conséquences (ou les causes) se situent dans l’organisation des modèles de réponses : sociaux au nord (avec de nombreux services), familialistes au sud, intermédiaires en France et en Belgique.


			La question est de savoir si l’accroissement spectaculaire de l’espérance de vie des personnes handicapées influera — et à quel niveau — sur leur maintien au domicile de leur famille. Il faut bien prendre note que les soutiens intergénérationnels, lorsqu’ils existent pour les personnes âgées « normales », sont le fait de leur descendance, ce qui ne peut généralement pas être le cas pour les handicapés mentaux puisque seuls 5 à 7 % d’entre eux ont des enfants. D’ores et déjà, dans les sociétés occidentales, les personnes handicapées mentales survivent à leurs parents. Or, dans leur grande majorité, les fratries ne sont pas en mesure, matériellement et personnellement, d’assurer leur hébergement.


			Cela signifie que les solutions devront être nombreuses, diversifiées, mobiles et évolutives et que l’effort budgétaire devrait être important pour élever les ressources des personnes handicapées, favoriser ainsi les choix de vie et assurer le financement des établissements et services ad hoc. Sans une multiplication des aides (humaines, techniques, institutionnelles), l’équilibre de l’actuel dispositif volerait en éclat.


			La création d’une « cinquième branche » de la sécurité sociale est envisagée depuis plusieurs années pour répondre à la dépendance des personnes âgées. Sur son financement, deux positions extrêmes s’opposent : la solidarité publique ou l’assistance individuelle. Des positions intermédiaires sont également recherchées. Par ailleurs, un « droit universel à compensation de la perte d’autonomie », quel que soit l’âge, est défendu par un certain nombre d’associations. Il dépasserait alors la dichotomie entre le secteur des personnes âgées et celui des personnes handicapées mais, en raison du poids financier d’une telle « convergence », cette orientation est loin de faire l’unanimité chez les éventuels financeurs. Il n’est pas illégitime, enfin, de se demander si cette convergence éventuelle des politiques ne risque pas de s’opérer par le bas. Mais en tout état de cause, il faut rappeler avec Hannah Arendt que « si nous nous obstinons à concevoir notre monde en termes utilitaires, des masses de gens en seront constamment réduites à devenir superflues ».
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			Vieillir avec un handicap mental : 
perspectives de la recherche
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			Ces dernières années, un nouveau défi se dessine de plus en plus dans le travail avec les personnes mentalement handicapées : leur accompagnement à l’âge adulte. L’espérance de vie sans cesse croissante de ces personnes a augmenté rapidement l’exigence d’un suivi professionnel et de mesures susceptibles de planifier et d’organiser leur vie à la phase de l’âge adulte. Pour un suivi professionnel solidement fondé, il paraît utile, dans cette période également, d’axer le travail avec les personnes handicapées à la fois sur l’étiologie et sur le développement, partout où cela paraît possible. Ceci fait clairement ressortir l’ampleur du besoin à couvrir, voire même du retard à rattraper en matière de recherche. Les résultats de telles activités de recherche devraient pouvoir fournir toute une série d’indications importantes au niveau des processus d’adaptation au sein de la communauté, c’est-à-dire de la vie commune d’adultes mentalement handicapés avec des personnes non handicapées. En conclusion, nous soulignerons le besoin particulier de protection des personnes mentalement handicapées à l’âge adulte ou du troisième âge.


			Espérance de vie


			Le « grisonnement » progressif de la population, notamment dans les sociétés des pays industrialisés (Nations unies, 1974) peut être considéré comme l’un des principaux phénomènes de notre époque liés aux transformations et aux problèmes sociaux de la fin du XXe siècle, étant entendu que la variété et la portée de l’impact du phénomène ne peuvent, à l’heure actuelle, au mieux qu’être esquissées à titre de scénario. Des facteurs médicaux et sociaux ont largement contribué à ces modifications des structures d’âge.


			Espérance de vie des personnes mentalement handicapées


			Les modifications macrodémographiques structurelles de la population s’appliquent également au groupe particulier que constituent, dans la population, les personnes souffrant d’un handicap mental (Hogg, Moss, Cooke, 1988). Dans cette observation microdémographique du groupe des personnes mentalement handicapées, on constate même des modifications relatives nettement plus accusées que dans la population globale. En 1930, l’espérance moyenne de vie des handicapés mentaux de sexe masculin ou féminin était respectivement de 19,9 et de 22 ans (Carter, Jancar, 1983). Face à ces chiffres, ces mêmes auteurs ont pu déterminer qu’une cinquantaine d’années plus tard, soit en 1980, l’espérance moyenne de vie était de 58,3 ans pour les hommes et de 59,8 ans pour les femmes souffrant d’un handicap mental. En outre, Anderson (1988) désigne les personnes âgées comme le groupe présentant la croissance la plus rapide parmi les personnes mentalement handicapées.


			Les chiffres mentionnés ci-dessus ne constituent pas des données précises sur l’espérance moyenne de vie, dans le sens d’une recherche démographique scientifique. Premièrement, en effet, la notion de handicap mental et la définition qu’on en donne dépendent de l’optique et du niveau des connaissances de chaque époque ; deuxièmement, on ne saurait supposer que le groupe des personnes mentalement handicapées a été saisi de manière vraiment exhaustive. Ainsi, il existe probablement dans la plupart des pays occidentaux des espaces de vie qui ne sont pas couverts par les services consacrés aux handicapés — échappant ainsi aux statistiques et estimations officielles —, mais où l’on trouve néanmoins un grand nombre d’adultes mentalement handicapés, comme l’ont démontré par exemple Horne (1988) en Angleterre ou Innerhofer, Klicpera, Weber (1990) en Italie.


			Espérance de vie des personnes atteintes du syndrome de Down


			En observant un groupe spécifique de handicapés mentaux déjà diagnostiqués depuis une longue période, tel que le groupe des personnes souffrant du syndrome de Down qui constitue 15 à 20 % de l’ensemble des personnes mentalement handicapées, on pourra donner une indication un peu plus précise sur l’espérance de vie, même si le critère de la « saisie exhaustive » laisse à désirer ici également. Tandis que l’espérance moyenne de vie des personnes trisomiques était estimée à 9 ans en 1929 (Penrose, 1949), cette moyenne atteignait 30,4 ans pour les personnes trisomiques de sexe masculin en 1968 et 39,8 ans dix ans plus tard ; pour les femmes souffrant de la maladie de Down, l’espérance moyenne de vie indiquée était de 28,6 ans en 1968 et de 37,6 ans en 1978 (Richards, Siddiqui, 1980). Le taux de survie des personnes souffrant de trisomie 21 est de 85 % pour les enfants âgés de 10 ans et de 79 % jusqu’à l’âge de 30 ans (Baird, Sadovnik, 1987). Dupont, Vaeth et Videbech (1986) rapportent enfin, pour le Danemark, une espérance générale de vie de 55 ans, tout en notant qu’il faut distinguer entre les personnes vivant dans des institutions et celles vivant dans des formes d’habitat intégré ou encourageant l’autonomie individuelle. Deux autres rapports (Eyman, Grossman, Tarjan, Miller, 1987 ; Eyman, Call, White, 1991) confirment qu’on peut supposer à l’heure actuelle une espérance de vie de 50 ans et plus pour les personnes souffrant de trisomie 21.
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