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Partie 1 : Introduction

« La vieillesse est une situation existentielleise
résultant d'un conflit intime expérimenté pardividu
entre son aspiration naturelle a la croissance
et le déclin biologique consécutif a son avancerearége. »
J. Laforest, 1990

1. Objet et objectifs de la recherche

La présente recherche est née d’une sollicitation groupe de travail du Conseil consultatif
—section personnes handicapées- travaillant suprddlématique du vieillissement des
personnes handicapées et des multiples questiensatje-ci souleve.

L’Observatoire a choisi de développer une rechembrant sur les « défis » que pose le
vieillissement des personnes handicapées pour éggices qui les accueillent, les
accompagnent ou les hébergent sur la Région deeBeaxCapitale. En utilisant le terme
défis I'Observatoire prend le parti d’envisager les gjioms et les difficultés que génére le
vieillissement des personnes handicapées poutrlegiges et les professionnels concernés et
d’analyser les adaptations et les aménagementségglour offrir une approche plus adaptée
aux besoins des personnes handicapées vieillissaftette recherche a pour objectif
d’inventorier les difficultés que présente le lislement des personnes handicapées mais
aussi de rendre compte des questions, des prapesde réponse et des solutions envisagées.

Elle a pour but de prendre la mesure et de compeded défis que présente le vieillissement
des personnes handicapées pour desvices et structuresl’accueil, d’hébergement et
d’accompagnement ainsi que pour les maisons de e soirfs La recherche ne propose
pas une approche épidémiologique du vieillisseméat la population des personnes
handicapées sur la Région de Bruxelles-Capitale.

Pour ce faire, la recherche a procédé sdtarx approches différentes

La premiere est denature quantitative. Elle avait pour but de cerner I'ampleur

démographique du phénomene d’avancée en age dempes handicapées accueillies dans
les structures concernées (CH-CJ-SA-MR-MRS). Caigroche est limitée étant donné la
nature partielle des éléments statistiques dispemia I'heure actuelle dans les fichiers et
bases de données administratives existants. lunhednc pas possible de développer une

! Les structures concernées initialement par céservation sont :
- les centres de jour (CJ) pour personnes handicapedtes agréés et subsidiés par la Cocof et la
Cocom ;
- les centres d’hébergement (CH) pour personnes ¢tepéies adultes agréés et subsidiés par la Cocof et
la Cocom ;
- les services d’accompagnement pour adultes (SA) ;
- les maisons de repos et de soins (MR, MRS) agparda Cocof et la Cocom ;



approche socio-démographique complete de la popualaaccueillie étant donné des
informations lacunaires.

Dans ce rapport, une série de recommandationgpsapasée pour développer une approche
statistique globale permettant de rendre comptéaden précise de I'avancée en age des
personnes handicapées accueillies et suivies.

La deuxieme approche est@ure qualitative et se donnait pour objectifs :

- de cerner les principales manifestations du vesdiment constatées par les
professionnels de terrain et par les directionsstiegtures ;

- de rendre compte des besoins spécifiques des pesbandicapées vieillissantes ;

- d’identifier les réponses et adaptations propopéedes structures pour accompagner
le vieillissement des personnes ;

- d’identifier les manques, les difficultés et lesstatles rencontrés par les structures
pour répondre aux besoins spécifiques des perstramelscapées « vieillissantes » ;

- de mettre en évidence les possibilités de solutembonnes pratiques et les positions
adoptées par les professionnels de terrain eelegss.

L’approche qualitative constitue le coeur de cedttherche et se veut de grande ampleur, de

par la diversité des cadres d’accueil et d'accompagent sollicités et le nombre de personnes
interviewées (plus de 130 professionnels, donagestrencontrés a plusieurs reprises).

2. Définition(s) de la problématique étudiée

2.1. La rencontre de deux notions

Le vieillissement des personnes handicapées esprnadématique complexe, parce gu’elle
associe deux notions aux contours flous et auxnitiéins hétérogenes, faisant I'objet
d’approches conceptuelles et disciplinaires difftse. Comme le souligne Nancy
Breitenbach « Tout comme le handicap est une notion relatiaagda mesure ou il dépend
de I'environnement physique et social), la viegke®st aussi relative. Chacun a son age, et
on est plus ou moins agé par rapport & autrdi a problématique du vieillissement des
personnes handicapées repose donc sur l'articalat® deux concepts complexes, non
stabilisés de maniére univoque, et qui peuvent Isevaucher. Ainsi, une approche
épidémiologique renvoyant a des indicateurs de ibapdou de vieillissement laisse
apparaitre des recoupements au niveau des indisaélectionnés, faisant en sorte que le
handicap peut se confondre (pour tout ou en patieg le vieillissement.

Dans le cadre de cette recherche, nous avons apté yme définition de la personne
handicapée vieillissante que I'on peut considéoenroe spécifique au champ du handicap, a
savoir d’envisager une personne handicapée vgilite comme étantune personne qui a
entameé ou connu sa situation de handicap (quellengsoit la nature ou la cause) avant de
connaitre les effets d'un vieillissement. La siwatde handicap a donc précédé le
vieillissement »

2 BREITENBACH N.,Plus longtemps que préyvin Revue francophone de la déficience intelldt#yeol.11,
n°1, 2000, p. 87.

¥ AZEMA B., MARTINEZ N., Les personnes handicapées vieillissantes : espésatie vie et de santé ; qualité
de vie. Une revue de littératyrim Revue francaise d’action sociale, n°2, 20@5,297-333.



Un aspect pose des difficultés particulieres dangrbblématique du vieillissement des
personnes handicapées, celui de I'avancée en &gadieidus de plus de 40 ans, qui sont en
institution ou en famillé Car le vieilissement renvoie & une dynamiquedéelin des
capacités et des habilités, qui dans le cas desmegs handicapées s’ajoute a des incapacités
initiales et les précipitent dans un vieillissem@nécoce. Ce déclin des capacités et des
habilités des personnes aurait un impact impogariermes de modifications des besoins (ou
de surgissement de nouveaux besoins) des persbandikapées « vieillissantes », postulant
deés lors la nécessité de modifier les possibid&grise en charge

De maniere générale, on peut considérer que Ilisgsement résulte de I'interaction entre des
facteurs génétiques et des facteurs environnemedtat les effets sont cumulatifs. C’est un
processus pouvant se traduire par des modificafiguigsieurs niveaux :

- au niveau biologique et physique diminution de I'endurance, fatigabilité accrue,
pertes sensorielles, fragilité des os, problemesadéé plus fréquents, etc. ;

- au niveau psychologique : perte de motivation, résignation, craintes et peur
inexpliquées, angoisse, agressivite, etc. ;

- au niveau cognitif et intellectuel: diminution des capacités de meémorisation,
difficultés de concentration, etc.,

- au niveau social et relationnel attitude de repli et disolement, retrait,
comportements agressifs, recherche de partendussppusés, démotivation sociale
mais aussi perte d’étres chers, rupture de liecisago tels que les relations de travail,
d’amitié, etc. ;

- au niveau des performanceslans certains aspects ldevie quotidienne: difficultés
pour I'orientation dans I'espace, la gestion dedaté, I'utilisation ou I'occupation du
temps libre, etc.

Les signes/manifestations du vieilissementrouvent souvent leur source dans une
combinaison de ces différents niveaux. Par exengpletrait social constaté peut s’expliquer
a la fois par des difficultés de déplacement etrailité (liées au niveau biologique et
physique), par des difficultés psychologiques (tEygement de craintes irraisonnees,
sentiment d’'insécurité, dépression) et par I'affagement de certains liens d’affinités (fin
d’'une expérience de travail, décés d'étres proctiésart de résidents avec qui la personne
avait des contacts privilégiés). On ne peut dondepale vieilissement d’'une personne
handicapée sur base d’un seul critere de vieitliese atteste.

Le processus de vieillissement induit potentielletnedes modifications dans les
comportements, les attitudes, les désirs, les qaé¢és, les attentes mais aussi dans les
capacités (cognitives ou physiques) et les compétedes individus concernés. Un indicateur
important concerne également le surgissement dasgomnes de santé dans la population
étudiée (indices de prévalence 2,5 fois plus élguésdans la population généralenaladies
cardio-vasculaires, pertes sensorielles, affectiomssculaires et squelettiques, troubles
mentaux comme la démence, I'anxiété, la dépressiat),

* BREITENBACH N., ROUSSEL P.Les personnes handicapées vieillissantes, situstiantuelles et
perspectivesParis, CTNERHI, 1990.

> GABBAI P., Longévité et avance en age des personnes handapéstales et physiqués Gérontologie et
Société, n°110, septembre 2004, pp. 47-73.



2.2. Vieillissement normal, vieillissement patholdgue et vieillissement précoce

Les travaux récents sur la problématique du vesdiment démontrent qu’il est nécessaire de
prendre en considération l'existence de différentesnes de vieillissement dans la
population globale, a savoir igeillissement normal, le vieillissement pathologige et le
vieillissement réussi Pour définir le vieillissement dans lequel seut® la personne, on
recourt généralement a lidentification de criterebjectifs (état de santé, capacités,
performances) et de critéres subjectifs (sentirdertien-étre, vécu de la vieillesse).

La littérature gérontologiqdeléfinit ces trois formes de vieillissement dedadn suivante :

- le vieillissement normal ou ordinaire renvoie au constat d’'une diminutioes d
capacités dues au passage du temps ;

- le vieillissement pathologique indique une réduction des capacités dues a des
maladies chroniques et dégénératives, et a dasulliéls d’acceptation des effets de
l'age ;

- le vieillissement réussi(ou optimal) caractérise une attitude marquéelpaapacité
d’adaptation et diccommodatiompermettant de revoir ses aspirations en fonctian de
possibilités et ainsi d’atteindre un sentimentakéstaction dd au contréle de soi.

Dans les études concernant le vieillissement desopees handicapées, trois notions
apparaissent véritablement incontournables : léllisgment ordinaire, le vieillissement
pathologique et le vieillissement précoce.

Il est avéré qu’'une majorité de personnes handesapénnait aujourd’hui une avance en age
et un vieillissement comparables & ceux de la @ajoul globalé Dans cette perspective, on
peut considérer qu’elles rencontrent waillissement normal Les courbes d’espérance de
vie tendent a se rapprocher de celles de la papulgtobale, les manifestations diverses du
vieillissement sont également comparables. Celigg@iment normal est défini comme un
ensemble de changements biologiques qui n'aboutigses nécessairement a des pertes de
fonctions physiques ou mentales. Le vieillissemamtimal est distingué du vieillissement
pathologique, ce dernier étant déterminé par désctains spécifiques (par exemple la
maladie d’Alzheimer, maladie de Parkinson, troublésientiels, etc)

Le vieillissement précoceest une forme de vieillissement qui a longtemgs aéinsidérée
comme la forme dominante du vieillissement des querss handicapées. Les approches
épidémiologiques et socio-démographiques tendentdémontrer aujourd’hui que ce
vieillissement précoce doit étre fortement nuartcguél est plus rare qu’on ne le croit. Deux
raisons doivent étre évoquées :

- premiérement, des analyses cliniques fines dénminttee de nombreux troubles
comportementaux et des phénomeénes de régressibtiggnhativement attribués a un
vieillissement précoce de la personne alors qlajis de manifestations liées a une
inadéquation des prises en charge et a des cesdéshdaptation (ces troubles et ces
phénomenes de régression sont d'ailleurs souveetsiéles) ;

® AGUERRE C., BOUFFARD L.Le vieillissement réussi : théories, recherchesmilications cliniquesin
Revue québécoise de psychologie, vol.24, n°3, 2003,07-129.

" GABBAI P., Longévité et avance en age des personnes handapéetales et physiques Gérontologie et
Société, n°110, septembre 2004, pp.47-73.

® HUMMEL C., Les paradigmes de recherche aux prises avec leffiess esecondairesin Gérontologie et
société, n° 102, 3/2002, pp. 41-52.



- deuxiémement, I'espérance de vie des personnedchagds (toutes catégories de
handicap confondues) ne cesse d’augmenter ces rEmds années en raison des
progrés meédicaux mais aussi en raison de 'amélorale la qualité des prises en
charge et des conditions de vie. En d'autres terreegieillissement spécifique
(précoce) des personnes handicapées s’expliqueaadegpartie par les conditions de
vie et de prise en charge dont elles disposend @ialité et 'adéquation des prises en
charge augmentent, le vieillissement précoce recule

Plutét que de parler d’'un vieillissement précoces gersonnes handicapées de maniere
générale, il est donc plus pertinent de parler aglligsement précoce pour certaines
catégories de handicap :

- lorsque le handicap mental a une origine généfigugarticulier la trisomie 21) ;

- pour certains syndromes d’arriérations mentalefopdes, encéphalo-pathiques ;

- concernant les phénoménes d’usure précoce pagtisaux handicaps moteurs.

Il est donc essentiel de tenir compte du fait geXiste de fortes différences dans les

modalités de vieillissement selon les catégoriedatalicap concernées. Un certain nombre
d’études démontrent que des populations spécifigpms davantage susceptibles de

développer un vieillissement précoce, avec des festations, des incapacités et des

difficultés qui leur seront propres. Par exempéeyikillissement des personnes handicapées
trisomiques 21 n'est pas le méme que celui desopees polyhandicapées, des personnes
IMC ou ceérébro-lésées. A ces différentes catégodes handicap correspondent des

manifestations de vieillissement spécifiques et piEhologies particulieres mais aussi une

espérance de vie diamétralement différente.

A titre d’exemple, nous pouvons prendre le casad&isomie 21. Pour cette catégorie de
handicap, un vieillissement précoce est avéréufigis souvent dans la quarantaine) et se
développe selon trois axes principaux

- un axe physiqueavec des troubles cardio-vasculaires, des trodldssau surpoids,
des troubles ostéo-articulaires, des troubles setsodes troubles endocriniens, des
troubles digestifs ;

- un axe cognitif avec un déclin cognitif marqué pour une part ingue de la
population, avec le développement d’une démenampeéde type Alzheimer ;

- un axe psychopathologiqueavec des risques dépressifs et de décompensation
psychotique.

En conclusion, il est essentiel de garder a I'¢dptit au long de la lecture de ce rapport que
le vieilissement des personnes handicapées renwiales formes différentes de
vieillissement, qui varient en fonction des typeshdndicap. Ce vieillissement sera également
vécu de maniére individuelle et différentielle seles trajectoires de vie et les événements
marqueurs. Le vieillissement d’'un individu n’estsdautre, autant dans son ressenti, dans
son rapport au monde, a sa vie sociale que damaa@festations biologiques.

° Voir & ce propos la section « Clinique de I'avaeecedge et vieillissement spécifique », p.52 in GABP.,
Longévité et avance en age des personnes handzapgiales et physiques Gérontologie et Société, n°110,
septembre 2004, pp. 47-73.
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Partie 2 : Cerner 'ampleur du phénomene

Introduction : une approche de 'avancée en age

L’approche statistique présentée ci-dessous psutel'avancée en age des personnes
handicapées accueillies en centres de jour (CJA) en centres d’hébergemen{CHA)
agréés et subventionnés par la COCOF et la Coctimphrte également de maniere plus
synthétique et schématique sur les personnes supde lesservices d’accompagnement
pour adultes et sur les personnes handicapéespgsFmaison de repos et de soins

Cette analyse a été réalisée a partir de donnépsrdbles au départ de différents fichiers
administratifs. Pour les centres de jour et ledresrd’hébergement de la Cocof, nous avons
utilisé le cadastre des places tenu a jour paBErBH/PHARE. Pour rappel, ce cadastre est
complété chaque année par les centres et rensamgndiversité d’informations concernant
les personnes handicapées accueillies : numérosied administratif (SBFrPH ; AWIPH ;
VAPH), nom, prénom, date de naissance, domicilenes d’encadrement, sexe, handicap
principal, handicaps secondaires, etc. Pour la @ocavec la collaboration de
I'administration compétente, nous avons soumis@mntres d’hébergement et de jour agréés
un fichier excel reprenant un certain nombre deriquies similaires. Nous avons pu
bénéficier de la collaboration de 3 centres d’hgberent et de 6 centres de jour. Pour les
services d’accompagnement, nous avons utilisédeaéks rentrées par les services auprés de
'administration (Phare). Les informations dispdagh sont moins nombreuses mais nous
permettent d’appréhender l'avancée en age des rpegsoaccompagnées par ce type de
services.

L’encodage des données est donc réalisé par lefistes elles-mémes dans un tableau excel,
ce qui peut engendrer des différences d’encodagarfrment quant a la maniere d’encoder le
handicap principal et les handicaps secondaires),etdreurs d’encodage (dans les dates de
naissance principalement) ou des absences de don@ée peut constater qu’a I'’heure
actuelle, aucune des administrations compétenteispese d’'une base de données valide et
slre concernant les personnes accueillies et pemhede mener des requétes de nature
purement démographique ou descriptive.

Dans le cadre de la mise sur pied du nouveau sgsiéngestion informatique des données du
service PHARE, il serait pertinent de développempdle de saisie unique, chaque structure
pouvant se connecter via un code spécifiqgue. Ce gdlsaisie donnerait un cadre identique
pour tous et permettrait de limiter les erreursxdalage (par exemple, une personne présente
en centre d’hébergement et qui naitra en 2023)mmuent en définissant des protocoles
d’encodage pour la saisie des données (la perspnmacode est alertée en cas d’erreur).

L'objectif de la démarche quantitative était de mobiliser les données disponibles pour
tenter de mieux cerner 'ampleur de l'avancée em @gs personnes handicapées qui sont
accompagneées, accueillies ou hébergées dans seeseast centres spécialisés. Si I'age de
I'individu n’est pas un critére auto-suffisant paléfinir le vieillissement d’une personne, il
est un indicateur nécessaire.

Le but de cet exercice consiste a objectiver laatitn d’avancée en age, de rendre compte
des équilibres présents aujourd’hui entre les wifftes tranches d’age de la population
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accueillie, des catégories de handicap les pluseptés et concernées par cette avancée en
age.

Dans le cadre de cette recherche, le traitemetigt&iae a été réalisé de deux maniéres, sous
deux angles différents. Le premier angle part d'description de la population par les
individus qui la composent (une personne fréquerganultanément un CJ et un CH ne sera
comptabilisée qu'une seule fois). Le deuxieme tyfee traitement statistique part des
structures concernées et appréhende la populatieies accueillent de maniére spécifique
(une personne fréquentant un CH et un CJ est dasemie dans les chiffres proposés pour
les CH et pour les CJ).

1. Description de la population par les individus

Il est important de rappeler une précaution d’'usdges I'interprétation et l'utilisation des
statistiques recueillies ici. En effet, si cesistafues décrivent bien une population, il faut
préciser quecette population est particuliere dans sa structurgon. Il s’agit d’'une
population accueillie dans des structures spéafigdont I'accés est conditionné sur base de
différents parametres et contraintes : les critdeseélection des centres tels que le sexe, le
type de handicap et de déficience, le degré deigg&des déficiences, I'age, la localisation, le
manque de places, etc. Cette population est «gtéag» par les contraintes d’entrée de ces
structures et peut étre différente de la populatles personnes handicapées présentes sur
Bruxelles-Capitale (surreprésentation de certayjped de handicap, de certains niveaux de
sévérité du handicap, etc.). Dés lors, les statiesd et constats présentés ci-dessous ne
peuvent étre extrapolés a I'ensemble de la popuales personnes handicapées vivant en
région bruxelloise. La population décrite dans peges qui suivent est donc partiellement
construite par lI'acces aux places dans ces étabimsts, ce qui peut donner des résultats
paradoxaux en regard des résultats connus contesraaines études épidémiologiques.

1.1. Population totale accueillie

En Cocof

Le nombre de personnes accueillies ou hébergéeslemstructures Cocof s’élevait en 2009
a 665 individus. Ces individus fréquentaient sait GHA uniquemerif, soit un CJA
uniquement soit les deux types de structures samé@ihent. Dans ce dernier cas de figure, la
personne n'est comptabilisée qu’une seule fois tEmstatistiques proposées ci-dessous.

1 pour autant, ces personnes peuvent bénéficieeditarvention ou d’une intégration dans un auispasitif
« spécialisé » tels qu'une entreprise de travaipss un centre de loisirs pour les personnes pEgsen CJ, ou
un logement supervisé.
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Ensemble des Groupes
Statistigues Descriptives (Bartholndiv)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AgeCalc 665 41,19 40,00 19,00 89,00 31,00 51,00 13,05
Ensemble des Groupes
Synthése : AgeCalc
K-S d=,05808, p<,05 ; Lilliefors p<,0 Ensemble des Groupes
—— Courbe Normale Théorique Droite de Henry : AgeCalc
250 4 7
3 e o
2 - g P°
S a g2 G20
E / 2 ,
s \
° o
B £’
g 2
] . P
p=4 > 2 ; Ooo
53 o
i S -4
0 50 60 70 90 0 20 3 4 5 60 70 8 90 100
X <= Borne de catégorie Valeur

Stats de Synthese : AgeCalc
N Actifs=665,000000
Moyenne=41,190977
Médiane= 40,000000
Minimum=19,000000
Maximum= 89,000000

ler Quartile= 31,000000
3éme Quartile= 51,000000
Ecart-type= 13,049070

AgeCalc

En Cocom

13

70
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20

10

o Moyenne = 41,191

[ MoyennetEcart-Type
= (28,1419, 54,24)

T Moyennex1,96*Ecart-Type
= (15,6148, 66,7672)

Analyse: La moyenne d’age de cette population est dend]l a/ec un age minimum de 19

ans et un age maximum de 89 ans. Il est intéresanbter que I'dge médian est de 40 ans
(ce qui signifie gqu’il y a autant de personnes ayaains de 40 ans que de personnes ayant
plus de 40 ans dans la population considérée). &aenun quart de la population est agé au
minimum de 51 ans {3°quartile).

La population accueillie est moins nombreuse (28vidus différents). On peut constater
gue la moyenne d’age est proche (42 ans) de celle population accueillie en Cocof et que




'age médian (souvent considéré comme plus sigificcar minimisant les effets des

extrémes) est le méme que pour la population dtieuen Cocof (40 ans). 25% de la

population a au moins 52 ans... Les chiffres de laoBoet de la Cocof se tiennent a une
unité pres.

Ensemble des Groupes
Statistigues Descriptives (cocom _indiv.sta)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 232/ 42,43103 40,00000 18,00000 90,00000 30,00000 52,00000 15,5953§

Ensemble des Groupes
Synthése : AGE
’ ' —
,/-’-/“/’:..

“ ' oo
i

V. Normale Théorique
o

100

Valeur

Catégorie

Stats de Synthése : AGE m
N Actifs=232,000000 .
Moyenne= 42,431034
Médiane= 40,000000
Minimum= 18,000000
Maximum= 90,000000 e
ler Quartile= 30,000000
3éme Quartile= 52,000000
Ecart-type= 15,595384

AGE
s
8

mMoyenne = 42,431
[] MoyennetEcart-Type
= (26,8357, 58,0264)
T Moyennet1,96*Ecart-Type
= (11,8641, 72,998)

1.2. Population fréquentant uniquement un CHA

Nous avons souhaité développer une approche plésifigpe des différentes situations
possibles des individus, en fonction de leur frégaion des institutions d'accueil et
d’hébergement. C’est pourquoi nous avons distingaépersonnes fréquentant uniquement
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un CJA, de celles frequentant uniquement un CHdeetelles fréquentant simultanément ces
deux types de structure.

En Cocof

Etab=CHAUnique
Statistigues Descriptives (Bartholndiv)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AgeCalc 85 52,52 55,00 20,00 89,00 42,00 62,00 15,58

Etab=CHAUnique
Synthése : AgeCalc

K-S d=,12613, p<,15 ; Lilliefors p<,01 Droite de Henry : Agecalc
— Courbe Normale Théorique 3,0
30 25 o
2,0 o
o ()
£ g 15 OO//Q,Q
7
8 o 05 ,emd
o [ P
S E 00 e
s 2 05 55
E g o0
S > 10 &
z : o @
00
15 .
2,0 i
25—
10 20 30 40 50 60 70 80 90 "10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
X <= Borne de catégorie Valeur
20
Stats de Synthése : AgeCalc @
N Actifs= 85,000000
Moyenne= 52,517647 v
Médiane= 55,000000 o
Minimum= 20,000000 s
. 8]
Maximum= 89,000000 g%
ler Quartile= 42,000000 ©
3éme Quartile= 62,000000
Ecart-type= 15,582050 €
o Moyenne = 52,5176
20 [ MoyennesEcart-Type
= (36,9356, 68,0997)
T Moyennex1,96*Ecart-Type
. = (21,9768, 83,0585)
1

Analyse: Le nombre d’individus accueillies en centre tbbadgement (Cocof) sans fréquenter
simultanément un centre de jour (Cocof) est retatient réduit: 85 personnes sont
concernées. Ces personnes peuvent cependant fréquea ETA, un service loisirs ou avoir
un travail en milieu ordinaire. On peut faire I'tothese qu’une bonne partie de ces personnes
fréquentent uniguement un CHA mais nous n’avons pasveérifier cette hypothese.
Soulignons la moyenne d’age plus élevée de cepelation (52 ans contre 41 ans pour la
population globale) ainsi qu’'un age médian sigatfwement plus élevé (55 ans contre 40
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ans!). On peut mettre en évidence qu’'un quartadpolpulation accueillie uniqguement en
CHA est agée de 62 ans et pluS"(Ruartile). La courbe normale théorique (en hagtaite
dans les graphes) montre que les catégories @=60] et [60-70] sont surreprésentées
dans cette population spécifique. Certes, il ngisgue d’'une population relativement limitée
(85 individus) mais ces résultats sont significatif

En Cocom

Type agrément=CH
Statistigues Descriptives (cocom _indiv.sta)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3éme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 64 54,39063 54,50000 20,00000 90,00000 41,00000 66,50000 18,25622

Type agrément=CH

N
Svnthe AGE
Droite de Henry : AGE
g
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Catégorie Valeur
100
Stats de Synthése : AGE 90

N Actifs= 64,000000
Moyenne= 54,390625
Médiane= 54,500000 70
Minimum= 20,000000
Maximum= 90,000000
ler Quartile= 41,000000 50
3éeme Quartile= 66,500000
Ecart-type= 18,256216

80

60

AGE

40

30

B Moyenne = 54,3906
20 [J Moyenne+Ecart-Type
= (36,1344, 72,6468)
T Moyenne+1,96*Ecart-Type
10 = (18,6084, 90,1728)

Analyse : La population fréquentant uniquement un centre liEngement est relativement
réduite (64 individus), ce qui rend toute projectiiatistique hasardeuse. Cependant, on peut
tout de méme noter 'd&ge moyen et I'dge meédian é8e(b4 ans) de cette population
spécifique. Les ages extrémes sont aussi signffica20 ans pour le plus jeune, 90 ans pour
le plus agé. On doit surtout noter la valeur paligcement élevée du's quartile (66,5 ans),

ce qui signifie gu’un quart de cette populationdegt d’au moins 66 ans !
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1.3. Population fréquentant un CJA uniquement

En Cocof

Etab=CJAUnique
Statistiques Descriptives (Bartholndiv)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme Ecart-type
Variable Quartile Quartile
AgeCalc 336 36,70 36,00 19,00 75,00 27,00 44,00 11,11

Analyse: Le nombre de personnes accueillies en centrpputeet ne fréquentant pas un

centre d’hébergement de la Cocof est beaucoupmlasrtant. Il correspond a la moitié de la

population totale étudiée, a savoir 336 personneses 665 concernées. La moyenne d'age
(36 ans) est bien moins élevée que dans la populaticlusivement présente en CHA ou
présente conjointement en CHA/CJA. La valeur médiest fixée a I'age de 36 ans, et un
quart de la population est agé de 44 ans et plagpddt également souligner qu’un quart de
ces personnes est agé de moins de 27 ans aloppguia population uniguement présente en

CHA, I'age du premier quartile était de 42 ans !
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Etab=CJAUnique
Synthése : AgeCalc

K-S d=,08581, p<,05 ; Lilliefors p<,0
4

Droite de Henry agecalc

—— Courbe Normale Théorique
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65
Stats de Synthése : AgeCalc 80
N Actifs=336,000000 55
Moyenne= 36,696429 50
Médiane= 36,000000 o
Minimum= 19,000000 . 1
Maximum= 75,000000 2 .
ler Quartile= 27,000000
3éme Quartile= 44,000000 ®
Ecart-type= 11,110172 %
20 o Moyenne = 36,6964
[0 MoyennezEcart-Type
= (25,5863, 47,8066)
15 T Moyenne+1,96*Ecart-Type
= (14,9205, 58,4724)
10
En Cocom
Type agrément=CJ
Statistigues Descriptives (cocom_indiv.sta)
N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3éme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 148 37,32432 35,50000 18,00000 74,00000 28,50000 45,00000 11,50109

On constate également pour la population accueitieCocom que plus de la moitié des
individus concernés fréquente uniquement un cesérgour (148 personnes sur 232). La
moyenne d’age est une nouvelle fois similaire &ea@nstatée en Cocof (37 ans en Cocom —
36 ans en Cocof), qu’'un quart des personnes estl@gd ans au moins mais qu’un autre
quart a moins de 28 ans et demi. On peut donc eanaue la population fréquentant
uniquement un centre de jour (Cocof-Cocom) est dmau plus hétérogéne au niveau des

ages.

18



Type agrément=CJ
Synthése : AGE

Nombre d'observations

2 25 28 3 3 3 40 43 4 49 52 56 62 74
Catégorie

V. Normale Théorique

Droite de Henry : AGE

3

Stats de Synthése : AGE
N Actifs=148,000000
Moyenne= 37,324324
Médiane= 35,500000
Minimum= 18,000000
Maximum= 74,000000

ler Quartile= 28,500000
3éme Quartile= 45,000000
Ecart-type= 11,501089

AGE

mMoyenne = 37,3243
[ MoyennexEcart-Type

= (25,8232, 48,8254)
T Moyennex1,96*Ecart-Type

= (14,7822, 59,8665)
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1.4. Population fréquentant un CJA et un CHA simulanément

En Cocof

Le nombre de personnes fréquentant simultanémermdex types d’institution en Cocof est
relativement élevé au regard de la population cl@mée (244 individus sur 665). La moyenne
d’age de cette population est de 43 ans, I'age anééiant de 44 ans (soit a un an prés de
I'age-repéere de 45 ans). Un quart de la populagishagé de 52 ans et plus. On constate
également que la personne la plus agée frequdretadeux types de structure simultanément

est agée de 75 ans.

Etab=CHAetCJA

Statistigues Descriptives (Bartholndiv)

N Actifs | Moyenne Médiane Minimum | Maximum ler 3eme Ecart-type
Variable Quartile Quartile
AgeCalc 244 43,43 44,00 20,00 75,00 34,00 52,00 11,55
Etab= CHA et CJA
Synthése : AgeCalc
K-S d=,05052, p> .20; Lilliefors p<,15 Droite de Henry : Agecalc
—— Courbe Normale Théorique 4
100
3
90 o o
_ .
o 80 2 2
5 / - g oo
g 70 8 1 OUOD
2 60 = o™
é 50 § 0 07
L S 009
g @ i-l o
2 x P o A
20 L
10 =

20

30 40 50

X <= Bome de catégorie

60

20 30 40 50

Valeur

60 70

80

Stats de Synthése : AgeCalc
N Actifs=244,000000
Moyenne= 43,434426
Médiane= 44,000000
Minimum= 20,000000
Maximum= 75,000000

ler Quartile= 34,000000
3eme Quartile= 52,000000
Ecart-type= 11,546640

70

60

50

AgeCalc
N
S

30

20

10

o Moyenne = 43,4344
[J MoyennesEcart-Type
= (31,8878, 54,9811)

T Moyenne+1,96*Ecart-Type

= (20,803, 66,0658)
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En Cocom

Type agrément=CJ+CH
Statistigues Descriptives (cocom_indiv.sta)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3éeme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 20/ 41,95000 41,50000 24,00000/ 66,00000 35,00000 48,50000 11,97135

Il faut mettre en évidence le peu de personnesptés simultanément en CJ et CH dans les
structures Cocom. Il est peu pertinent de propesecommentaire sur un nombre aussi
restreint d’'individus.

1.5. Approche des ages en fonction du sexe et dpayd’institution fréquentée

En Cocof

En premier lieu, on peut s’intéresser a la sim@partition hommes-femmes dans les

structures de la Cocof en CHA et CJA. Sur baseablleau des fréquences, on constate tout
d'abord que les hommes (53,68%) sont |égeremens phprésentés que les femmes
(46,32%). Ensuite, on peut souligner que parmidputation uniquement présente en CHA,

les hommes sont plus représentés (61,45%) et Waeme méme pour la population ne

fréequentant qu'un centre de jour (57,28%). Par reomeés femmes sont légerement plus
nombreuses dans la population fréquentant simuttanéles deux types de structures.

Notons que ces statistiques ne sont disponiblessqueine population de 639 individus (le
sexe n’était pas renseigné dans les fichiers gpawal 26 individus).

Table de Fréquence - Synthése (BartholndivFinal

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

Etab Sexe Sexe | Totaux
Femme | Homme | Ligne

Effectif CHAUnique 32 51 83
%age Ligne 38,55% 61,45%
%age Total 5,01%  7,98%| 12,99%
Effectif CJAUnique 135 181 316
%age Ligne 42,72% 57,28%
%age Total 21.13% 28,33%)] 49,45%
Effectif CHAetCJA 129 111 240
%age Ligne 53,75% 46,25%
%age Total 20,19% 17,37%]|l 37,56%
Effectif Ts Grpes 296 343 639
%age Total 46,32% 53,68%
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En Cocom

Table de Fréquence - Synthése (cocom_indiv)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

Type agrément | Sexe | Sexe | Totaux
F M Ligne

Effectif CJ 65 83 148
%age Colonne 63,73% 63,85%
%age Ligne 43,92% 56,08%
Effectif CH 27 37 64
%age Colonne 26,47% 28,46%
%age Ligne 42,19% 57,81%
Effectif CJ+CH 10 10 20
%age Colonne 9,80% 7,69%
%age Ligne 50,00% 50,00%
Effectif Ts Grpes 102 130 232

Analyse : Comme pour la population accueillie en Cocof, lpylation accueillie et hébergée
en Cocom compte un nombre plus important d’homr86 6oit 56%) que de femmes (102
soit 44%) mais sur une population totale plus eastie. On constate que les pourcentages
sont relativement les mémes que ce soit pour lalptpn uniquement présente en CH ou en
CJ (43% de femmes pour environ 57% des hommes).

1.6. Approche de I'age par sexe pour I'ensemble di population

En Cocof

Quelques données descriptives en fonction du sexeent facilement étre mobilisées pour
décrire la population totale accueillie. Les femmes une moyenne d’age légerement plus
élevée que les hommes (42 ans pour 41 ans) ehndariee s’avere encore plus marquée en
regard de I'age médian (42 ans pour 39 ans). Cepéndn constate que I'age repére du
troisieme quartile est le méme pour les deux sefada veut dire qu'un quart de la
population féminine et un quart de la populatiorsaudine ont 51 ans ou plus.

Il est donc étonnant de constater cette grandditsid@ entre les deux sexes au niveau de la
répartition des ages, alors que les données déptugrees disponibles dans la littérature font

état d’'une espérance de vie plus haute pour lemésnhandicapées. De maniere globale, il
serait donc faux de dire que la population acdeedttuellement et principalement touchée

par 'avancée en age serait une population féminine
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Ensemble des Groupes
Statistiques Descriptives par Groupes (BartholndivFinal)
Plus petit N de ttes les vars : 639

Sexe | AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc

Moyennes N ler Q | Médiane | 3éme Q
Femme 42,29 296 32,00 42,00 51,00
Homme 41,25 343 31,00 39,00 51,00
TsGrpes 41,73 639 31,00 41,00 51,00

Pyramide des ages : Ensemble de la population

Sexe
Homme _ Femme
100 100
B0 80
o B0 F60 5
- =]
3 ®
[ 0
= o
(1]
< o 40
20 20
01 Fo
I 1 T T I T T T |
40,0 30,0 20,0 10,0 0 10,0 200 30,0 40,0
Frequency Frequency

Cette pyramide des ages est peu évidente a liraison de la population relativement peu
élevée qui est considérée (on applique généralemest pyramides des ages sur des
populations plus conséquentes). Cependant, on qpeartd méme noter que la population
féminine est plus fortement représentée dans leaqtane alors que du c6té des hommes, les
fréquences d’age les plus prononcées sont dispaffite de la vingtaine, milieu de la
trentaine, milieu de la cinquantaine).

23



En Cocom

Ensemble des Groupes
Statistigues Descriptives (cocom _indiv)
N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 232 42,43103 40,00000 18,00000 90,00000 30,00000 52,00000 15,59538
Sexe=M
Statistigues Descriptives (cocom _indiv)
N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 130/ 41,91538 39,00000 18,00000 85,00000 29,00000 50,00000 15,50795
Sexe=F
Statistiques Descriptives (cocom indiv)
N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3éme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 102/ 43,08824 40,00000 21,00000 90,00000 31,00000 53,00000 15,75814

Analyse: On ne constate pas de difféerence vraiment stgife entre les deux sexes, sinon
une moyenne d’age de 2 ans plus élevée pour lesidésni43 ans). On constate qu'a une
année pres, I'age médian est le méme pour les skxes et que le dernier quartile varie de 3
ans en faveur des femmes (53 ans contre 50 ans).

1.7. Approche par sexe pour la population en CHA uquement

En Cocof

Pour la population présente uniguement en CHA,@mrstate une inversion de tendance par
rapport a la population générale : les hommes sontseulement plus représentés mais ont
aussi une moyenne d’age plus élevée. Par conége Imédian reste plus élevé chez les
femmes, ce qui signifie que certains hommes ordgambeaucoup plus élevé (notamment au-
dessus de la soixantaine), ce qui influence la mogeDans la pyramide des ages ci-dessous,
on percoit bien le déséquilibre entre les deux sexeniveau de la quarantaine. Nuancons
cependant ces constats en rappelant qu’ils postenine population restreinte (83 individus
car nous n'avons pas d’'information sur le sexealexdndividus).
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Etab=CHAUnique

Statistiques Descriptives par Groupes (BartholndivFinal)

Plus petit N de ttes les vars : 83

Sexe | AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc
Moyennes N lerQ | Médiane | 3eme Q
Femme 51,34 32 42,00 57,00 62,00
Homme 53,84 51 44,00 55,00 65,00
TsGrpes 52,88 83 42,00 55,00 63,00
Pyramide des ages : CHA uniquement
Sexe
Homme Femme
100 100
a0 80
o 0= a0
™
(8]
a
=]
- 40 40
20 =20
0 0
T I I I I T
40,0 30,0 200 20,0 30,0 40,0
Frequency Frequency
En Cocom

La distinction des individus par le sexe dans lpytation fréequentant uniguement un CHA en
Cocom donne des effectifs réduits (37 hommes efeBymes). Il faut donc prendre les
résultats qui suivent avec précaution. On congiatela moyenne d’age des femmes est un
peu plus élevée que la moyenne d’age des hommas. d#st surtout au niveau de I'age
median que la difféerence est trés forte (53 ans f@Esuhommes et 61 ans pour les femmes).
Pour autant, on constatera que 9€°gjuartile est plus élevé chez les hommes. Ce phémem
est lié au faible nombre de personnes considérges anssi a une distribution spécifique

d’hommes dans des ages plus éclatés.
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Type agrément=CH, Sexe=M

Statistigues Descriptives (cocom _indiv.sta)

N Actifs Moyenne Médiane ler 3éme
Variable Quartile Quartile
AGE 37 = 53,94595 53,00000 | 41,00000 @ 68,00000

Type agrément=CH, Sexe=F

Statistiques Descriptives (cocom indiv.sta)

N Actifs Moyenne Médiane ler 3éme
Variable Quartile Quartile
AGE 27 = 55,00000 61,00000  44,00000  65,00000

1.8. Approche par sexe pour les CJA uniquement

En Cocof

Dans la population fréquentant uniquement un CIYAconstate une nouvelle fois que la
moyenne d’age et 'dge médian sont plus élevés lgdsefemmes. L'age du troisieme quartile
est cependant tres proche mais peu élevé (45-44 lamgpyramide des ages montre une
nouvelle fois que les femmes agées d'une quarantdimnnées composent un contingent
important.

Etab=CJAUnique
Statistiques Descriptives par Groupes (BartholndivFinal)
Plus petit N de ttes les vars : 316

Sexe | AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc
Moyennes N ler Q | Médiane | 3eme Q

Homme 36,76 181 28,00 36,00 44,00
Femme 38,21 135 28,00 38,00 45,00
TsGrpes 37,38 316 28,00 36,00 44,00
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Pyramide des dges : CJA uniquement

Sexe

Homme ) Femme

&0

60 G0

AgeCalc
alenaby

40

20 =20

T T ] T
40,0 300 20,0 10,0

Frequency Frequency

En Cocom

Type agrément=CJ, Sexe=M
Statistigues Descriptives (cocom_indiv.sta)

N Actifs | Moyenne | Médiane ler 3eme
Variable Quartile | Quartile
AGE 83 36,60241 36,00000 28,00000 44,00000

Type agrément=CJ, Sexe=F
Statistigues Descriptives (cocom_indiv.sta)

N Actifs | Moyenne | Médiane ler 3eme
Variable Quartile | Quartile
AGE 65 38,24615 35,00000 30,00000 46,00000

Analyse: Pour la population fréquentant uniqguement urtreede jour, les effectifs sont un
peu plus importants. On constate cette fois-cilgganoyennes et médianes concernant I'age
sont relativement similaires ainsi que les distidns des quartiles (un quart des femmes ont
en dessous de 30 ans, un quart au dessus de déraresun quart des hommes agés de moins
de 28 ans et un quart des hommes agés de plusatesiMis en rapport avec les troisiemes
quartiles présents en CHA (cfr supra), on constagedifférence de prés de 20 ans !
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1.9. Approche par sexe pour les personnes en CHA@JA simultanément

En Cocof

Pour la population résidant et fréquentant simehaent un CHA et un CJA, on constate une
nouvelle fois que la moyenne d’'age et 'age médiant plus élevés pour les femmes mais
gue le troisieme quartile est identique a un as pte&a méme présence importante de femmes
d’'une quarantaine d'années se vérifie une nouvieis, avec une pyramide des ages

particulierement explicite !

Etab=CHAetCJA
Statistiques Descriptives par Groupes (BartholndivFinal)
Plus petit N de ttes les vars : 240

Sexe | AgeCalc | AgeCalc| AgeCalc | AgeCalc | AgeCalc
Moyennes N lerQ | Médiane | 3éme Q
Homme 42,79 111 33,00 41,00 52,00
Femme 44,30 129 38,00 46,00 51,00
TsGrpes 43,60 240 35,00 44,00 52,00
sexerec
Homme Femme
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©
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En Cocom

La population concernée étant trés reduite (10 hesned 10 femmes), il n’était pas pertinent
de proposer une analyse statistique sur un nongbdeinées aussi faible.

2. Approche de la population par tranches d’age sioge$

L’age de 45 ans est souvent envisagé comme un -seifje’. dans la question du
vieillissement des personnes handicapées. Cet-sdigle» est donc a considérer ici comme
un seuil probabilisté de développer des signes de vieillissement dansopaulation des
personnes handicapées. C'est sur base de cet @ijegge nous avons développé nos
catégories d’age : nous avons ainsi défini cinqdnas d’age pour décrire la population
accueillie dans les CH et CJ agréés et subventsoopagla Cocof et la Cocom : de 18 a 34
ans de 35 a 44 ans, de 45 a 54 ans, de 55 anares & de 65 ans ou plus.

2.1. En regard de I'age-seuil

Dans un premier temps, il est intéressant d’eneiskgrépartition de la population en regard
de I'age-seuil.

En Cocof

Table de Fréquence - Synthese (BartholndivFinal)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

Etab Seuil Seuil Totaux
Moins de 45 | 45 ans ou plus | Ligne
ans

Effectif CHAUnique 24 61 85
%age Colonne 5,87% 23,83%
%age Ligne 28,24% 71,76%
%age Total 3,61% 9,17%| 12,78%
Effectif CJAUnique 258 78 336
%age Colonne 63,08% 30,47%
%age Ligne 76,79% 23,21%
%age Total 38,80% 11,73%| 50,53%
Effectif CHAetCJA 127 117 244
%age Colonne 31,05% 45,70%
%age Ligne 52,05% 47,95%
%age Total 19.10% 17.,59%|| 36,69%
Effectif Ts Grpes 409 256 665
%age Total 61,50% 38,50%

1 VANOVERMEIR S.,Le vieillissement en établissement pour adultesiitapés in Gérontologie et société,
n°110, vol. 3, 2004, pp.209-228.

12 Cet « Age-seuil » est un repére conventionnel ecaiyte au seuil de pauvreté, fixé lui aussi pavention &
60% du revenu médian de la population considérée.
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Analyse: Concernant la population globale, on doit sowigque38,50% des individus
considérées atteignent ou dépassent I'age-seuil d& dns.Si I'on s’intéresse aux individus
en fonction du type d’institution fréquentée, omstate que presqué2% des personnes
présentes uniqguement en CHA ont atteint 'dge de 4%ns ou l'ont dépasséll faut
cependant nuancer ce chiffre puisqu’il concernesdes faits 61 individus (moins de 10% de
la population globale) et qu'un tel chiffre pouvéire attendu (en raison des retraites des
personnes handicapées notamment). Pour les pesstmdgeientant uniguement un CJA, la
proportion est quasiment inversée puisque seule2&¥t des personnes ont atteint cet age.
Par contre, poutles personnes fréquentant simultanément un CHA etru CJA, la
proportion est de presque 48%

En regard de cet age-seuil, il est donc indéniablgue les populations accueillies et/ou
hébergées dans les structures Cocof sont bien potieliement concernées par 13
problématique du vieillissement et dans des propoiins importantes !

En Cocom

Table de Fréquence - Synthése (cocom_indiv.sta)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

Type agrément | age_seuil age_seuil Totaux
Moins de 45 | 45 ans ou plus | Ligne
ans

Effectif CJ 109 39 148
%age Ligne 73,65% 26,35%
Effectif CH 19 45 64
%age Ligne 29,69% 70,31%
Effectif CJ+CH 15 5 20
%age Ligne 75,00% 25,00%
Effectif Ts Grpes 143 89 232

Analyse: En Cocom, 38% (méme chiffre qu’en Cocof) de tgpydation globale a atteint
'age-seuil ! Cependant, la disparité est beaucqigps marquée entre la population
uniquement accueillie en centre de jour (seuleni®) et celle uniquement hébergée
(70% ). Bien entendu, sur un nombre aussi restcBindividus concernés (64 personnes), le
projet pédagogique spécifique d’'un centre (acalejpersonnes agées de plus de 50 ans) a un
impact indéniable.
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2.2. Tranches d’age pour la population globale acaillie

En Cocof

Table de fréquences : AgeCat (BartholndivFinal)

Effectifs | Effectifs | % Indiv. | % Cumulé | % toutes | % Cumulé
Catégorie Cumulés | Actifs Ind. Act. | Observ. | du Total
De 18 a 34 ans 232 232 34,88722 34,8872 34,88722 34,8872
De 35 a 44 ans 176 408 26,46617 61,3534 26,46617 61,3534
De 45 a 54 ans 141 549 21,20301 82,5564 21,20301 82,5564
De 55 a 64 ans 85 634 12,78195 95,3383 12,78195 95,3383
65 ans ou plus 31 665 4,66165 100,0000 4,66165 100,0000
VM 0 665 0,00000 0,00000 100,0000

Analyse: Pour la population totale, on constate que tagmie d’age des 18-34 ans reste la
catégorie la plus représentée (34,8%). Il fautetfmi souligner que cette catégorie d’age
fermée est la plus grande (s’étalant sur 16 anngles¥ que les autres catégories sont
étendues sur dix années. D’autre part, la catéglbaige des 65 ans ou plus est relativement
réduite (moins de 5%). Par contre, on peut comnstpte les deux catégories d’age 45-54 ans
et 55-64 ans comprennent 34% des individus.
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Histogramme : AgeCat
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En Cocom

Table de fréquences : age_cat (cocom_indi

Effectif | Effectifs | %age %age

Catégorie Cumulés Cumulé

De 18 a 34 ans 85 85 36,63793 36,6379
De 35 a 44 ans 58 143 25,00000 61,6379
De 45 a 54 ans 43 186 18,53448 80,1724
De 55 a 64 ans 20 206 8,62069 88,7931
65 ans ou plus 26 232 11,20690 100,0000
VM 0 232 0,00000 100,0000

100

Histogramme : age_cat

Nombre d'observations

Analyse : On constate le méme phénomene de répartition escakier inversé » des
catégories d’age et dans des proportions relatimem@ncordantes. Mentionnons cependant
le fait que la catégorie des 65 ans ou plus estrglprésentée que la catégorie des 55-64 ans.

2.3. Tranches d’age par type d’institution fréquenée par les personnes

Il est intéressant de rendre compte de la distohules catégories d’age en regard du type
d’institution fréquentée par les personnes. Cepandia prise en considération de ces deux
parametres a pour effet de réduire la taille déages groupes d’individus en raison de notre

65 ans ou plus

De 35 a 44 ans De 55 & 64 ans

Catégorie

population globale restreinte.
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En Cocof

Table de Fréquence - Synthése (BartholndivFinal)
Effectifs en surbrillance > 10
(effectifs marginaux non marqués)

Etab AgeCat AgeCat AgeCat AgeCat AgeCat Totaux
De 18a34 ans| De35a44 ans | De 45 a 54 ans | De 55 a 64 ans | 65 ans ou plus | Ligne

Effectif CHAUnique 13 10 16 30 16 85
%age Colonne 5,60% 5,68% 11,35% 35,29% 51,61%
%age Ligne 15,29% 11,76% 18,82% 35,29% 18,82%
%age Total 1,95% 1,50% 241% 4,51% 2.41%]|| 12,78%
Effectif CJAUnique 157 101 52 23 3 336
%age Colonne 67,67% 57,39% 36,88% 27,06% 9,68%
%age Ligne 46,73% 30,06% 15,48% 6,85% 0,89%
%age Total 23,61% 15,19% 7.82% 3.46% 0,45%|[ 50,53%
Effectif CHAetCJA 62 65 73 32 12 244
%age Colonne 26,72% 36,93% 51,77% 37,65% 38,71%
%age Ligne 25,41% 26,64% 29,92% 13,11% 4,92%
%age Total 9,32% 9,77% 10,98% 4,81% 1,80%)]| 36,69%
Effectif Ts Grpes 232 176 141 85 31 665
%age Total 34,89% 26,47% 21,20% 12,78% 4,66%

Analyse : Ce traitement par type d'institution fréquentéenpetr de mettre en évidence

plusieurs constats intéressants.

Premierement, concernant les personnes les ples §gad de plus de 65 ans), on constate
gu’une bonne moitié (16/31) fréquente uniquemenCHA mais que 15 fréquentent encore
un CJA. Nous verrons plus loin que le renseignerdeatéquivalents temps plein de présence
des personnes handicapées (rubrique ETP dans &stosddremet en question certaines
hypotheses de travail concernant I'idée que lesqmeres plus agées seraient davantage dans
des fréquentations a temps partiel.

Deuxiemement, pour la population accueillie cortgiment en CJA et en CHA, c’est

la

catégorie d'age des 45-54 ans qui est la plus septée avec presque 30% des effectifs. Cela
s'explique en partie par le phénoméne observé phug quant a la représentation trés

importante de femmes dans cette catégorie d’age.

Troisiemement, on constate que la grande majoegjelunes [18-34] fréquente uniquement

un CJA, avec un pourcentage s’élevant presque a!70%opeut donc s'interroger sur la

future demande d’hébergement et logements titdlecdde ces jeunes vivant

de

vraisemblablement encore en famille pour une gramdgorité d’entre eux. C'est une
question qui pourrait étre investiguée dans unrfptoche, moyennant une sollicitation des
centres de jour.

Ce tableau de fréquence est a croiser avec unedmpde I'age des personnes en fonction
des structures. De cette maniére, nous pouvonsrm@nfsans doute possible que les CHA
sont confrontés a une population réellement plés ague les CJA (cfr infra approche par
type d’institution point 4.1 et 4.2. (seulil et tchres d’age)).
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Analyse: Ces différents graphes et diagrammes mettemt éie évidence I'évolution des
effectifs par type d’institution fréquenté en faonat des catégories d’age. Plus on va vers les
catégories d'age élevées, plus les effectifs chuttnce, de maniere spectaculaire pour les
personnes fréquentant uniquement un CJA (traitepudy I'inverse, on voit que I'évolution
dans les catégories d’age affecte moins les mogediedfectifs pour la population suivie
uniquement en CHA avec une augmentation pour &goake des 55-64 ans.

En Cocom

Table de Fréquence - Synthese (cocom_indiv)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

Type agrément age_cat age_cat age_cat age_cat age_cat Totaux
De 18 a34 ans | De 35a44 ans | De 45 a 54 ans | De 55 a 64 ans | 65 ans ou plus | Ligne

Effectif CJ 70 39 28 7 4 148
%age Colonne 82,35% 67,24% 65,12% 35,00% 15,38%
%age Ligne 47,30% 26,35% 18,92% 4,73% 2,70%
%age Total 30,17% 16,81% 12,07% 3,02% 1,72%] 63,79%
Effectif CH 10 9 13 11 21 64
%age Colonne 11,76% 15,52% 30,23% 55,00% 80,77%
%age Ligne 15,63% 14,06% 20,31% 17,19% 32,81%
%age Total 4,31% 3,88% 5,60% 4,74% 9,05%[ 27,59%
Effectif CJ+CH 5 10 2 2 1 20
%age Colonne 5,88% 17,24% 4,65% 10,00% 3,85%
%age Ligne 25,00% 50,00% 10,00% 10,00% 5,00%
%age Total 2,16% 4,31% 0,86% 0,86% 0,43%]|| 8,62%
Effectif Ts Grpes 85 58 43 20 26 232
%age Total 36,64% 25,00% 18,53% 8,62% 11,21%

Analyse : Pour la population accueillie et hébergée en Coampeut tout d’abord constater
que les trois premiéres catégories d’age sont @@sentées pour la population fréequentant
uniguement un centre de jour, avec des effectfs iimportants qui contrastent trés fort avec
les deux catégories d’age les plus élevées.

Ensuite, les catégories d’age les plus élevéeslssrdgeules a étre significatives au point de

vue du nombre en CHA, méme s'il faut répéter lblésise de I'effectif de cette population
spécifique (64 individus).
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Histogramme Catégorisé : Type agrément x age_cat
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2.4. Tranches d’age, type d’institution et sexe

Sur une population de 633 individus, il est soundfiicile de croiser plusieurs variables et
d’obtenir des éléments de tendance qui soientnestis (les résultats sont souvent fort
éclatés). Il est difficile voire peu pertinent dett des tendances de la population fréquentant
uniquement un CHA. On peut remarquer la différemuiable entre les tranches d’age les plus
représentées en CHA et CJA simultanément : chezoesnes, ce sont les 18-34 ans qui sont
les plus présents, tandis que chez les femmeg,la'é®nche d’age des 45-54 ans qui est la

plus présente.
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En Cocof

Table de Fréquence - Synthése (BartholndivFinal)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

Etab Sexe ‘ AgeCat AgeCat AgeCat AgeCat AgeCat Totaux
De18a34ans | De35a44ans | De 45a54 ans | De 55 a 64 ans | 65 ans ou plus | Ligne

Effectif CHAUnique Femme 5 4 4 17 2 32
%age Colonne 41,67% 40,00% 26,67% 56,67% 12,50%|| 38,55%
%age Ligne 15,63% 12,50% 12,50% 53,13% 6,25%|| 10,81%
Yage Total 0,78% 0,63% 0,63% 2,66% 0,31%]| 5,01%
Effectif CHAUnique Homme 7 6 11 13 14 51
%age Colonne 58,33% 60,00% 73,33% 43,33% 87,50%| 61,45%
%age Ligne 13,73% 11,76% 21,57% 25,49% 27,45%| 14,87%
%age Total 1,10% 0,94% 1,72% 2,03% 2,19%| 7,98%
Effectif Total 12 10 15 30 16 83
%age Colonne 5,69% 5,75% 10,79% 35,71% 51,61%
Y%age Ligne 14,46% 12,05% 18,07% 36,14% 19,28%
Yage Total 1,88% 1,56% 2,35% 4,69% 2,50%|| 12,99%
Effectif CJAUnique Femme 61 38 22 11 3 135
%age Colonne 43,57% 38,38% 43,14% 47,83% 100,00%|( 42,72%
%age Ligne 45,19% 28,15% 16,30% 8,15% 2,22%|| 45,61%
%age Total 9,55% 5,95% 3,44% 1,72% 0,47%|| 21,13%
Effectif CJAUnique Homme 79 61 29 12 0 181
%age Colonne 56,43% 61,62% 56,86% 52,17% 0,00%|| 57,28%
Y%age Ligne 43,65% 33,70% 16,02% 6,63% 0,00%|| 52,77%
Yage Total 12,36% 9,55% 4,54% 1,88% 0,00%|| 28,33%
Effectif Total 140 99 51 23 3| 316
Y%age Colonne 66,35% 56,90% 36,69% 27,38% 9,68%
Y%age Ligne 44,30% 31,33% 16,14% 7,28% 0,95%
Yage Total 21,91% 15,49% 7,98% 3,60% 0,47%| 49,45%
Effectif CHAetCJA Femme 24 34 53 14 4 129
%age Colonne 40,68% 52,31% 72,60% 45,16% 33,33%|| 53,75%
Y%age Ligne 18,60% 26,36% 41,09% 10,85% 3,10%|| 43,58%
Yage Total 3,76% 5,32% 8,29% 2,19% 0,63%| 20,19%
Effectif CHAetCJA Homme 35 31 20 17 8 111
%age Colonne 59,32% 47,69% 27,40% 54,84% 66,67%| 46,25%
Y%age Ligne 31,53% 27,93% 18,02% 15,32% 7,21%| 32,36%
%age Total 5,48% 4,85% 3,13% 2,66% 1,25%] 17,37%
Effectif Total 59 65 73 31 12 240
Y%age Colonne 27,96% 37,36% 52,52% 36,90% 38,71%
Y%age Ligne 24,58% 27,08% 30,42% 12,92% 5,00%
Yage Total 9,23% 10,17% 11,42% 4,85% 1,88%|| 37,56%
Effectif Tot. Colonne 211 174 139 84 3]1 639
Yage Total 33,02% 27,23% 21,75% 13,15% 4,85%

Analyse: Il n’y a pas d’homme de plus de 65 ans allanquement en CJA mais par contre 3
femmes le font. On peut faire I'hypothése gu’ilgitade personnes présentes en MR-MRS
mais fréquentant encore le centre de jour (sitoatioencontrées dans nos entretiens
qualitatifs). De maniére plus générale, on peutcdnettre en évidence qu’une telle pratique
(MR-CJ) est peu mise en ceuvre. On peut constatedifférence importante au niveau du
sexe concernant les personnes de la tranche d'agdgiade 65 ans fréquentant uniquement
un CHA : sur 16 individus concernés, 14 sont dearhes. Mais de tels chiffres s’expliquent
en partie par I'existence d'institutions crééessli@s années 60 dans une optiqgue non-mixte.
On peut signaler d’autres différences en fonctiansdxe : dans la catégorie des personnes
fréquentant a la fois un CJA et un CHA pour la ¢rend’age des 45-54 ans, on retrouve un
nombre plus appréciable de femmes (53 femmes kb20nes).
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En Cocom

Table de Fréquence - Synthese (cocom_indiv)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

Type agrément | Sexe age_cat age_cat age_cat age_cat age_cat Totaux
De 18 a 34 ans | De 35 a 44 ans | De 45 a 54 ans | De 55 a 64 ans | 65 ans ou plus | Ligne

Effectif CJ F 31 15 13 4 2 65
%age Colonne 44,29% 38,46% 46,43% 57,14% 50,00%] 43,92%
%age Ligne 47,69% 23,08% 20,00% 6,15% 3,08%)]| 63,73%
Effectif CcJ M 39 24 15 3 2| 83
%age Colonne 55,71% 61,54% 53,57% 42,86% 50,00%]| 56,08%
%age Ligne 46,99% 28,92% 18,07% 3,61% 2,41%)| 63,85%
Effectif Total 70 39 28 7 4 148
%age Colonne 82,35% 67,24% 65,12% 35,00% 15,38%)
%age Ligne 47,30% 26,35% 18,92% 4,73% 2,70%)
Effectif CH F 5 2 5 6 9 27
%age Colonne 50,00% 22,22% 38,46% 54,55% 42,86%)| 42,19%
%age Ligne 18,52% 7,41% 18,52% 22.22% 33,33%[ 26,47%
Effectif CH M 5 7 8 5 12 37
%age Colonne 50,00% 77,78% 61,54% 45,45% 57,14%| 57,81%
%age Ligne 13,51% 18,92% 21,62% 13,51% 32,43%)| 28,46%
Effectif Total 10 9 13 11 21 64
%age Colonne 11,76% 15,52% 30,23% 55,00% 80,77%
%age Ligne 15,63% 14,06% 20,31% 17,19% 32,81%
Effectif CJ+CH F 2 5 2 1 0 10
%age Colonne 40,00% 50,00% 100,00% 50,00% 0,00%|| 50,00%
%age Ligne 20,00% 50,00% 20,00% 10,00% 0,00%| 9,80%
Effectif CJ+CH M 3 5 0 1 1] 10
%age Colonne 60,00% 50,00% 0,00% 50,00% 100,00%)| 50,00%
%age Ligne 30,00% 50,00% 0,00% 10,00% 10,00%]| 7,69%
Effectif Total 5 10 2 2 1 20
%age Colonne 5,88% 17,24% 4,65% 10,00% 3,85%|
%age Ligne 25,00% 50,00% 10,00% 10,00% 5,00%
Effectif Tot. Colonne 85 58 43 20 26 232

Analyse : L'exercice est tout aussi difficile pour la popidat accueillie et hébergée en
Cocom. On peut souligner cependant le nombre velatnt élevé d’hommes de plus de 65
ans en CHA uniquement ainsi que la proportion d'im@® plus importante dans les
catégories d’age les plus jeunes pour la populatioguement accueillie en CJ.

3. Types de handicap référencés

Les traitements statistiques et les analyses pémgosi-dessous doivent étre envisagés avec
prudence. En effet, les traitements statistiqu&séspreposent sur une collecte d’'informations
qui est perfectible. Les données récoltées proeend’'une compilation des données relevant
du « cadastre des centres ». Il est demandé atresale renseigner les déficiences connues
de la personne handicapée en spécifiant le hangidapipal et les handicaps secondaires,
tertiaires, etc. Cette récolte d’'informations soaifionc de plusieurs biais éventuels :

- le professionnel du centre qui remplit le cadastagpas toujours un diagnostic précis,
complet ou clair de la situation de handicap ;

- les manieres de procéder des professionnels peétrerdifférentes : je ne signale que
la déficience principale, je signale 'ensemble défciences, etc. Pour au moins un
centre, il est possible d’établir que la straté@j@ncodage consiste a ne renseigner que
le handicap principal ;
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I'ordre de présentation des déficiences peut vatien professionnel a l'autre (par
exemple, pour une personne polyhandicapée, jelsigiabord la déficience mentale,
puis la déficience motrice et les troubles assciées

les codes utilisés renvoient a un certain nombredéliciences et de handicaps
reconnus au niveau de la Communauté francaise. eDéait; certains handicaps
n'apparaissent pas en tant que tels mais sontltgtsaen une addition de déficiences

différentes (c’est particulierement le cas du pahydicap).

3.1. Handicaps principaux de la population globale

Rappel des cod&s

Code
010
020
021
170
050
060
080
090
120
071
072
073
074

Déficience/Handicap
Troubles moteur

Paralysie cérébrale acquise
Paralysie moteur (naissance)
Lésion cérébrale acquise
Dysmélie

Poliomyélite

Sclérose en plaques

Spina Bifida

Malformation du squelette ou des membres
Troubles graves de la vue
Troubles graves de l'ouie
Troubles graves de la parole
Troubles instrumentaux

En Cocof

Il est primordial de rappeler qu’il s’agit ici d’enapproche statistique du handicap principal
renseigné par les centres de jour et d’hébergensentjui expligue une concentration des
résultats. On peut ensuite souligner le nombre rapbde données manquantes (VM) : nous
n'avons pas d’informations concernant les déficgsnpour 53 individus, ce qui en fait la

quatrieme fréquence d’apparition !

13 Cette liste des codes est établie sur la baséchetide 1967 de la Communauté francaise. Ceégatment
les catégories de handicap utilisées dans l'attest@sycho-médico-sociale d’orientation préalablBaccueil

et/ou a

I'hébergement au niveau de la Cocof.
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Code
100
111
112
113
114
140
160
030
040
150

Déficience/Handicap
Epilepsie

Déficience mentale légére
Déficience mentale modérée
Déficience mentale sévére
Déficience mentale profonde
Troubles caractériels
Autisme

Troubles respiratoires
Malformations cardiaques
Affection chronique



Table de fréquences Histogramme HP
Catégorie | Effectif | %age 300
112 232 34,89
111 111 16,69 20
113 109 16,39 ”
VM 53 797 &
21 48 7,22
71 40 602 %
114 31 466 £
170 21 3,16 2
20 7 1,05
140 6 0,90
10 4 0,60
90 1 015
100 1 0,15 0 20 21 71 9 100 111 112 113 114 140 160 170
160 1 0,15 Catégorie

Analyse : La déficience mentale est prédominante dans ledgpeéficience renseignée pour
les personnes. La déficience mentale modérée gmaél12) est ainsi renseignée comme
handicap principal pour 34,89 % de la populationbgle accueillie. Les pourcentages
cumulés des différentes déficiences mentales (112, 113 et 114) sont renseignés pour
presque 72,32% de la population globale ! Pourrautalevons que cette déficience mentale
est parfois a mettre en lien avec une situatiorhaledicap plus complexe (exemple : le
polyhandicap). En effet, cette catégorie de hampdicéetant pas reprise dans les
nomenclatures, elle est finalement décomposée ersérnie de déficiences et de handicaps

(renvoyant aux codes).

D’autres profils de handicap apparaissent peu septés a premiére vue, par exemple
l'autisme (catégorie 160). Cela est d0 au fait bpsepersonnes ayant encodé les codes ont
parfois renseigné ce handicap comme handicap satendu tertiaire mais aussi que
l'autisme n’est reconnu comme handicap dans lesncfatures de la Communauté francaise
que depuis 2006. Ces personnes ont donc été emscetékagnostiquées a travers d’autres
codes et déficiences y attenant. Enfin, il fautigoer que I'offre de places (définie en regard
des profils de handicap et de degré de sévéritéjyibae également a structurer les profils de
population accueillie. Ce qui explique la sous-éspntation de certains profils de personnes
handicapées (cérébrolésion, autisme, polyhandicap).
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En Cocom

Table de fréquences = fistogramme : Handicap 1
Catégorie | Effectif | %age
112 67 28,88
111 55 23,71
113 40 17,24
72 32 13,79 8
140 18 7,76
160 11 4,74 s
114 7 3,02
156 1 0,43
170 1 0,43
VM 0 0,00 caregore

Analyse: De la méme maniere que pour la population atueit hébergée en Cocof, la
déficience mentale est prédominante dans les dafies renseignées comme handicap
principal des personnes. La surdité est cependatdnient représentée en raison d’une
institution qui leur est dévolue.
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3.2. Pluralité des handicaps renseignés (Cocof)

HP Nbhandi =1 | Nbhandi = 2 | Nbhandi = 3 | Nbhandi = 4 | Nbhandi = 5 | Totaux
Effectif 10 0 1 3 0 0 4
%age Colonne 0,00% 0,51% 4,48% 0,00% 0,00%
%age Ligne 0,00% 25,00% 75,00% 0,00% 0,00%
Effectif 20 2 2 3 0 0 7
%age Colonne 0,61% 1,02% 4,48% 0,00% 0,00%
%age Ligne 28,57% 28,57% 42,86% 0,00% 0,00%
Effectif 21 17 23 5 2 1 48
%age Colonne 5,17% 11,73% 7,46% 11,11% 50,00%
%age Ligne 35,42% 47,92% 10,42% 4,17% 2,08%
Effectif 71 0 11 18 10 1 40
%age Colonne 0,00% 5,61% 26,87% 55,56% 50,00%
%age Ligne 0,00% 27,50% 45,00% 25,00% 2,50%
Effectif 90 0 1 0 0 0 1
%age Colonne 0,00% 0,51% 0,00% 0,00% 0,00%
%age Ligne 0,00% 100,00% 0,00% 0,00% 0,00%
Effectif 100 1 0 0 0 0 1
%age Colonne 0,30% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00%
%age Ligne 100,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00%
Effectif 111 59 46 6 0 0 111
%age Colonne 17,93% 23,47% 8,96% 0,00% 0,00%
%age Ligne 53,15% 41,44% 5,41% 0,00% 0,00%
Effectif 112 157 58 14 3 0 232
%age Colonne 47,72% 29,59% 20,90% 16,67% 0,00%
%age Ligne 67,67% 25,00% 6,03% 1,29% 0,00%
Effectif 113 68 32 9 0 0 109
%age Colonne 20,67% 16,33% 13,43% 0,00% 0,00%
%age Ligne 62,39% 29,36% 8,26% 0,00% 0,00%
Effectif 114 16 9 4 2 0 31
%age Colonne 4,86% 4,59% 5,97% 11,11% 0,00%
%age Ligne 51,61% 29,03% 12,90% 6,45% 0,00%
Effectif 140 2 3 1 0 0 6
%age Colonne 0,61% 1,53% 1,49% 0,00% 0,00%
%age Ligne 33,33% 50,00% 16,67% 0,00% 0,00%
Effectif 160 0 1 0 0 0 1
%age Colonne 0,00% 0,51% 0,00% 0,00% 0,00%
%age Ligne 0,00% 100,00% 0,00% 0,00% 0,00%
Effectif 170 7 9 4 1 0 21
%age Colonne 2,13% 4,59% 5,97% 5,56% 0,00%
%age Ligne 33,33% 42,86% 19,05% 4,76% 0,00%
Effectif Ts Grpes 329 196 67 18 2 612
53,76 32,03 10,95 2,94 0,33
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Analyse : Ce tableau permet de mettre en évidence le poagentelativement élevé
(53,76%) de personnes pour lesquelles il n'esteigng qu’'un seul handicap (a savoir le
handicap principal). De maniére générale, pour 8@%individus, un deuxieme handicap est
renseigné.

De maniere plus spécifique, si on prend les hapdipaincipaux les plus souvent indiqués, on
note que pour les individus ayant un handicap nhentaléré (112), 67% d’entre eux n’ont

pas d’'autres handicaps renseignés alors que 25%nodeuxiéme handicap renseigné. Les
individus dont le handicap principal est renseiglaés la catégorie 113 (handicap mental
sévere) sont dans des proportions relativementlasies : 62% pour un handicap unique,
29% pour un deuxieme handicap ! La catégorie 1Bhditap mental Iéger) montre des
pourcentages plus équilibrés de situation de hapdimique (53%) et de handicap double
(41%).

Il faut cependant nuancer ces résultats en rappegléihne s’agit pas d’'une description de la
population apres évaluation, mais sur base deside®drenseignés par les professionnels.
Dans notre démarche qualitative, nous avons étfariés a de nombreuses reprises a des
descriptions de situations de handicap ou I'étiglogrécise posait question ou était
incertaine ! Il en va sans doute de méme ici.

En Cocom

Pour les personnes accueillies en Cocom, on cendgatiement que pour une majorité (53%)
de personnes, seul un handicap est signalé. Pr@&§aede la population se voit renseigner
deux handicaps/déficiences. Comme pour la populatiocueillie en Cocof, le profil
majoritaire de la personne accueillie serait cédlune personne ayant une déficience mentale
modeérée.
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Table de Fréquence - Synthése (cocom_indiv.sta)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

Handicap 1 | NBhandicap | NBhandicap | NBhandicap | NBhandicap | NBhandicap | Totaux
1 2 3 4 5 Ligne

Effectif 72 9 23 0 0 0 32
%age Colonne 7,32% 27,71% 0,00% 0,00% 0,00%
%age Ligne 28,13% 71,88% 0,00% 0,00% 0,00%
Effectif 111 31 18 6 0 0 55
%age Colonne 25,20% 21,69% 31,58% 0,00% 0,00%
%age Ligne 56,36% 32,73% 10,91% 0,00% 0,00%
Effectif 112 42 19 5 0 1 67
%age Colonne 34,15% 22,89% 26,32% 0,00% 100,00%
%age Ligne 62,69% 28,36% 7,46% 0,00% 1,49%
Effectif 113 19 11 5 5 0 40
%age Colonne 15,45% 13,25% 26,32% 83,33% 0,00%
%age Ligne 47,50% 27,50% 12 50% 12,50% 0,00%
Effectif 114 1 2 3 1 0 7
%age Colonne 0,81% 2,41% 15,79% 16,67% 0,00%
%age Ligne 14,29% 28,57% 42,86% 14,29% 0,00%
Effectif 140 14 4 0 0 0 18
%age Colonne 11,38% 4,82% 0,00% 0,00% 0,00%
%age Ligne 77,78% 22,22% 0,00% 0,00% 0,00%
Effectif 156 1 0 0 0 0 1
%age Colonne 0,81% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00%
%age Ligne 100,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00%
Effectif 160 6 5 0 0 0 11
%age Colonne 4,88% 6,02% 0,00% 0,00% 0,00%
%age Ligne 54,55% 45,45% 0,00% 0,00% 0,00%
Effectif 170 0 1 0 0 0 1
%age Colonne 0,00% 1,20% 0,00% 0,00% 0,00%
%age Ligne 0,00% 100,00% 0,00% 0,00% 0,00%
Effectif Ts Grpes 123 83 19 6 1 232
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3.3. Handicaps principaux en regard des catégoriebage

En Cocof

Table de Fréquence - Synthése (BartholndivFinal)
Effectifs en surbrillance > 10
(effectifs marginaux non marqués)

AgeCat HP | HP HP ‘ HP ‘ HP ‘ HP ‘ HP ‘ HP ‘ HP ‘ HP ‘ HP ‘ HP ‘ HP | Totaux
10 | 20 21 71 90 | 100 | 111 | 112 | 113 | 114 | 140 | 160 | 170 | Ligne
Effectif De 18 4 34 ans 2 5 18 26 0 0 18 82 41 5 3 1 3 204
%age Ligne 0,98% 2,45% 8,82% 12,75% 0,00% 0,00% 8,82% 40,20% 20,10% 2,45% 1,47% 0,49% 1,47%
%age Total 0,33% 0,82% 2,94% 4,25% 0,00% 0,00% 2,94% 13.40% 6,70% 0,82% 0,49% 0,16% 0,49%) 33,33%
Effectif De 35 a 44 ans 1 1 19 10 0 1 25 61 29 10 2 0 4 163
%age Ligne 0,61% 0,61% 11,66% 6,13% 0,00% 0,61% 15,34% 37,42% 17,79% 6,13% 1,23% 0,00% 2,45%
%age Total 0,16% 0,16% 3.10% 1,63% 0,00% 0,16% 4.08% 9,97% 4.74% 1,63% 0,33% 0,00% 0.65%| 26.63%
Effectif De 45 a 54 ans 1 1 10 3 1 0 21 56 25 7 1 0 5 131
%age Ligne 0,76% 0,76% 7,63% 2,29% 0,76% 0,00% 16,03% 42,75% 19,08% 5,34% 0,76% 0,00% 3,82%
%age Total 0.16% 0.16% 1.63% 0,49% 0.16% 0,00% 343% 9.15% 4,08% 1,14% 0,16% 0.00% 0.82%) 21.41%
Effectif De 55 a 64 ans 0 0 1 1 0 0 31 25 7 9 0 0 9 83
%age Ligne 0,00% 0,00% 1,20% 1,20% 0,00% 0,00% 37,35% 30,12% 8,43% 10,84% 0,00% 0,00% 10,84%
%age Total 0,00% 0,00% 0,16% 0,16% 0,00% 0,00% 5.07% 4,08% 1,14% 1,47% 0,00% 0,00% 1.47%| 13,56%
Effectif 65 ans ou plus 0 0 0 0 0 0 16 8 7 0 0 0 0l 31
%age Ligne 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 51,61% 25,81% 22,58% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00%
%age Total 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 2,61% 1,31% 114% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00%| 5,07%
Effectif Ts Grpes 4 7 48 40 1 1 111 2320 109 31 6 1 zxj 612
%age Total 0,65% 1,14% 7,84% 6,54% 0,16% 0,16% 18,14% 37,91% 17,81% 5,07% 0,98% 0,16% 3,43%

Analyse: Le premier constat montre que les résultats somément éclatés, ce qui était
prévisible au vu du nombre de catégories crééesuddh cependant souligner que dans les
catégories d’age supérieures a 45 ans, seulsdéitste handicap mental modéré et sévere
atteignent des effectifs significatifs et des peutages appréciables en regard de la
population globale. A partir de 65 ans, seul ledi@ap mental léger présente encore un
effectif significatif avec 16 individus signalés ekt donc peu pertinent d’établir un profil type
de la personne handicapée agee prise en chargeH&h o0 CJA, méme si on peut
présupposer que les profils des personnes hanesaggant une déficience intellectuelle

seront predominants de par leur nombre de dépastldgopulation concernée.

45



En Cocom

Table de Fréquence - Synthése (cocom_indiv)
Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)
age_cat Handicap 1 | Handicap 1 ‘ Handicap 1 ‘ Handicap 1 ‘ Handicap 1 ‘ Handicap 1 ‘ Handicap 1 ‘ Handicap 1 ‘ Handicap 1 | Totaux
72 111 112 113 114 140 156 160 170 Ligne

Effectif De 18 & 34 ans 8 9 35 22 5 0 1 5 0| 85
%age Colonne 25,00% 16,36% 52,24% 55,00% 71,43% 0,00% 100,00% 45,45% 0,00%|
%age Ligne 9,41% 10,59% 41,18% 25,88% 5,88% 0,00% 1,18% 5,88% 0,00%
Y%age Total 3,45% 3,88% 15,09% 9,48% 2,16% 0,00% 0,43% 2,16% 0,00%)] 36,64%
Effectif De 35 a 44 ans 7 20 17 4 2 5 0 3 0| 58
%age Colonne 21,88% 36,36% 25,37% 10,00% 28,57% 27,78% 0,00% 27,27% 0,00%|
%age Ligne 12,07% 34,48% 29,31% 6,90% 3,45% 8,62% 0,00% 5,17% 0,00%
%age Total 3.02% 8,62% 7.33% 1,72% 0,86% 2,16% 0,00% 1,29% 0,00% 25,00%
Effectif De 45 & 54 ans 6 15 6 7 0 6 0 3 0| 43
%age Colonne 18,75% 27,27% 8,96% 17,50% 0,00% 33,33% 0,00% 27,27% 0,00%
%age Ligne 13,95% 34,88% 13,95% 16,28% 0,00% 13,95% 0,00% 6,98% 0,00%)|
%age Total 2,59% 6.47% 2,59% 3,02% 0,00% 2,59% 0,00% 1,29% 0,00%i 18,53%
Effectif De 55 a 64 ans 2 6 4 4 0 3 0 0 1] 20
%age Colonne 6,25% 10,91% 5,97% 10,00% 0,00% 16,67% 0,00% 0,00% 100,00%]
%age Ligne 10,00% 30,00% 20,00% 20,00% 0,00% 15,00% 0,00% 0,00% 5,00%
Y%age Total 0,86% 2,59% 1,72% 1.72% 0,00% 1,29% 0,00%! 0,00% 0,43%]| 8,62%
Effectif 65 ans ou plus 9 5 5 3 0 4 0 0 0 26
%age Colonne 28,13% 9,09% 7,46% 7,50% 0,00% 22,22% 0,00% 0,00% 0,00%
Y%age Ligne 34,62% 19,23% 19,23% 11,54% 0,00% 15,38% 0,00% 0,00% 0,00%|
%age Total 3.88% 2,16% 2,16% 1,29% 0,00% 1,72% 0,00% 0,00% 0,00% 11,21%
Effectif Ts Grpes 32 55 67 40 7 18 1 11 1 232
Y%age Total 13,79% 23,71% 28,88% 17,24% 3,02% 7,76% 0,43% 4,74% 0,43%)

Analyse : Les effectifs les plus importants se concentretdwaude la déficience intellectuelle
modérée et sévere dans la catégorie d’age des rdeidd ans. Dans les catégories d’age
suivantes, ce sont les déficiences intellectueléggeres et modérées qui sont les plus
présentes, jusque dans la catégorie d’age des 44354 Cependant, les effectifs sont
relativement réduits (n<10) dans la majorité demupges constitués. Il est donc difficile de

faire ressortir d’autres tendances.
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3.4. Répartition de la norme NIC en fonction des tinches d’age

Dans le secteur Cocof, la norme NIC (norme indigltucomplémentaire) est attribuée en
fonction du degré de dépendance de la personnéchaéé sur base d’'une évaluation réalisée
par les services compétents de I'administration.

Il est intéressant de rendre compte de cette titparde la norme NIC dans la population
concernée. Une hypothese de travail pourrait étie lavancée en age des personnes se

traduit par une NIC plus importante (B ou C).

Table de Fréquence - Synthese (BartholndivFinal)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

AgeCat NIC NIC NIC | Totaux
B C A Ligne

Effectif De 18 & 34 ans 101 90 28 219
%age Colonne 33,33%| 36,14% 30,43%
%age Ligne 46,12% 41,10%| 12,79%
%age Total 15,68% 13,98% 4,35%]| 34,01%
Effectif De 35 a 44 ans 89 60 25 174
%age Colonne 29,37%| 24,10% 27,17%
%age Ligne 51,15%| 34,48% 14,37%
%age Total 13,82% 9,32% 3,88%l| 27,02%
Effectif De 45 a 54 ans 60 57 19 136
%age Colonne 19,80% 22,89%| 20,65%
%age Ligne 44,12% 41,91%) 13,97%
%age Total 9,32% 8,85% 2,95%)]| 21,12%
Effectif De 55 a 64 ans 37 34 13 84
%age Colonne 12,21%)| 13,65% 14,13%
%age Ligne 44,05% 40,48% 15,48%
%age Total 575% 5,28% 2,02%]| 13,04%
Effectif 65 ans ou plus 16 8 7 31
%age Colonne 5,28%| 3,21% 7,61%
%age Ligne 51,61% 25,81% 22,58%
%age Total 2,48% 1,24% 1,09%| 4,81%
Effectif Ts Grpes 303 249 92 644
%age Total 47,05%| 38,66% 14,29%
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Histogramme Catégorisé : AgeCat x NIC
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Analyse : Ces chiffres et diagrammes permettent de valitbeconstat plusieurs fois énoncé
dans les entretiens par les responsables des <ene personnes handicapées jeunes
présentent des situations de handicap souventlpludes que les personnes handicapées
agees et sont plus dépendantes. Pour les persbangisapées relevant des catégories d’age
plus élevées (a partir de 45 ans), il est plusicildf de faire ressortir des éléments
significatifs. En effet, les normes B et C ont gesportions similaires alors que la norme A
reste présente mais dans des pourcentages moindres.

3.5. Taux de présence en institution en regard désnches d’age

Une hypothése de travail pouvait étre posée : liaga en age des personnes handicapées
n’induit-elle pas davantage de mises a temps pakdie personnes ? Pour y répondre, nous
avons croisé les ETP (équivalent temps plein deetaonne handicapée en CJA) renseigné
pour chaque individu avec les tranches d’age. §oaoihis que les personnes présentes en
CHA se voient automatiquement attribuer un ETP darlelles ne peuvent pas étre hébergées
en temps partiel.
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Table de Fréquence - Synthése (BartholndivFinal.sta)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

agecat ETP100 ETP100 |ETP100 |ETP100 | Totaux
50% ou moins 60% 80% 100% Ligne

Effectif De 18 a 34 ans 4 9 9 210 232
%age Ligne 1,72% 3,88%  3,88% 90,52%
%age Total 0,60% 1,36% 1,36% @ 31,63% || 34,94%
Effectif De 35 a 44 ans 6 7 9 154 176
%age Ligne 3,41% 3,98% 5,11% 87,50%
%age Total 0,90% 1,05% 1,36%  23,19% || 26,51%
Effectif De 45 a 54 ans 6 2 2 131 141
%age Ligne 4,26%  1,42%  1,42% 92,91%
%age Total 0,90%  0,30%  0,30% | 19,73% || 21,23%
Effectif De 55 a 64 ans 3 0 2 79 84
%age Ligne 3,57% 0,00%  2,38% 94,05%
%age Total 0,45%  0,00%  0,30%  11,90% || 12,65%
Effectif 65 ans ou plus 0 1 0 30 31
%age Ligne 0,00%  3,23%  0,00% 96,77%
%age Total 0,00%  0,15%  0,00% | 4.52%]| 4,67%
Effectif Ts Grpes 19 19 22 604 664
%age Total 2,86%  2,86%  3,31% 90,96%

Analyse: On constate que les différentes tranches d'age soncernées par les temps
partiels mais que ce ne sont pas les tranches tBag#us agées qui sont les plus concernées.
Les pourcentages par rapport au total de la papolgermettent de mettre en évidence que
ces pourcentages ne sont finalement que peu sigtifi§i a I'exception des pourcentages pour
les deux premiéres catégories d’age.

4. Une approche par type d’institution

Jusqu’a présent, nous avons développé des staéistgur base d’'une approche des individus
ayant fréquenté une structure CJA ou CHA (ou siamdélinent). Dans cette partie, nous allons
développer des statistiques en partant des stasctancernées : CJA et CHA.

Les questions portent donc sur les profils desoperss accueillies par les structures (peu
importe que ces personnes soient suivies par une steucture : CJA ou CHA). L'idée ici est
de percevoir les types de population auxquels sonfrontés les différents types de centre.
De ce fait, la population globale sur laquelle ntnavaillons n’est plus composée de 665
individus mais de deux groupes de personnes :

- les personnes fréquentant les CJA (582 indivetu€ocof ; 168 individus en Cocom) ;

- les personnes fréequentant les CHA (330 indivelu€ocof ; 84 en Cocom).
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4.1. Moyennes d’age, ages médians et quartiles

4.1.1. Pour la population des centres de jour

En Cocof

Type etab=CJA
Statistiques Descriptives (bartho_final)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AgeCalc 582 39,54467 39,00000 19,00000 75,00000 30,00000 47,00000 11,74971

Type etab=CJA
Histogramme : AgeCalc

K-S d=,06217, p<,05 ; Lilliefors p<,01
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Analyse: Les centres de jour sont confrontés a I'acaleib82 personnes. La moyenne d’age
de cette population est de 39,5 ans et 'age méiade 39 ans. Un quart de cette population
accueillie a au moins 47 ans. A l'autre extrémit@ quart de la population accueillie dans les
centres de jour a moins de 30 ans.

En Cocom

Type agrément=Centre de jour
Statistiques Descriptives (cocom _institu.sta)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 168 37,84524 37,00000 18,00000 74,00000 28,50000 45,00000 11,63774

Analyse : Les CJA en Cocom sont confrontés a une populaterdi@B individus dont la
moyenne d’'age atteint presque 38 ans, I'age médant de 37 ans. Un quart de la population
est agé de moins de 28,5 ans et un quart de plds d@s. La personne la plus jeune a 18
ans, la plus vieille 74 ans.
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Type agrément=Centre de jour
Histogramme : AGE

K-S d=,08999, p<,15; Lilliefors p<,01

—— Courbe Normale Théorique
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4.1.2. Pour la population en centre d’hébergement

En Cocof

Type etab=CHA
Statistigues Descriptives (bartho final)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AgeCalc 330 45,76667 46,00000 20,00000 89,00000 36,00000 55,00000 13,27944

Type etab=CHA
Histogramme : AgeCalc

K-S d=,04394, p> .20; Lilliefors p<,15

—— Courbe Normale Théorique
110

100

20

80

70

60

50

40 |

Nombre d'observations

30

20

10

10 20 30 40 50 60 70 80 20

X <= Borne de catégorie

Analyse : Les centres d’hébergement sont confrontés a unelatam plus agée que les
centres de jour. L’age moyen est de 45,77 ansdandi I'age médian est de 46 ans. Un quart
de ces personnes a plus de 55 ans tandis qu’ub @juaoins de 36 ans. Ces deux quartiles
sont sensiblement plus élevés que pour la popuolatles centres de jour (30 et 47 ans). On
peut constater que I'age moyen et 'age médian aomiveau de I'age-seuil du vieillissement
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des personnes handicapées !

En Cocom

Type agrément=Centre hébergement
Statistigues Descriptives (cocom _institu.sta)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3eme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 84 51,42857 51,00000 20,00000 90,00000 38,00000 65,00000 17,72568

Type agrément=Centre hébergement
Histogramme : AGE

K-S d=,08458, p> .20; Lilliefors p<,15
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Analyse : De maniére encore plus frappante, nous pouvonsquaria moyenne d’age des
personnes qui vivent en centre d’hébergement est glevée que celle des centres de jour
(51,43 pour 45,77). Cette moyenne est clairemerdessus de I'age-seuil du vieillissement
des personnes handicapées (tout comme I'dge médiar) centres d’hébergement sont
confrontés a une population dont le profil moyehaesdessus de cette barre des 45 ans !
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4.2. En fonction du seuil de 45 ans

En Cocof

Table de Fréquence - Synthése (bartho_final)

Effectifs en surbrillance > 10

(effectifs marginaux non marqués)

Type etab Seuil Seul Totaux

Moins de 45 | 45 ans ou plus | Ligne
ans

Effectif CHA 151 179 330
%age Ligne 45,76% 54,24%)
%age Total 16,56% 19,63%] 36,18%
Effectif CJA 386 196 582
%age Ligne 66,32% 33,68%)
%age Total 42,32% 21,49%)| 63,82%
Effectif Ts Grpes 537 375 912
%age Total 58,88% 41,12%

Analyse: La prise en compte du seuil de 45 ans montrelepl@€HA sont confrontés a une
population qupour plus de la moitié atteint ou dépasse ce se(i4%). On constate que les
CJA font face a une population plus jeune (66% anmde 45 ans). On comprend donc
mieux que la question du vieillissement puissea@pavec plus d’acuité a I'heure actuelle
dans les CHA.

En Cocom

Table de Fréquence - Synthése (cocom_institu.sta)
Effectifs en surbrillance > 10
(effectifs marginaux non marqués)

Type agrément age_seuil age_seuil Totaux
Moins de 45 | 45 ans ou plus | Ligne
ans

Effectif Centre de jour 124 44 168
%age Ligne 73.81% 26,19%
Effectif Centre hébergement 34 50 84
%age Ligne 40,48% 59,52%
Effectif Ts Grpes 158 94| 252

Analyse : On constate que les centres de jour sont confr@ntése proportion relativement
faible de personnes ayant atteint I'age-seuil dark tandis que les centres d’hébergement y

sont confrontés pour quasiment 60% de leur pouati
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4.3. En fonction des tranches d’age

En Cocof
Table de Fréquence - Synthése (bartho_final)
Effectifs en surbrillance > 10
(effectifs marginaux non marqués)
Type etab AgeCat AgeCat AgeCat AgeCat AgeCat Totaux
De 18 234 ans| De 35 a 44 ans| De 45 a 54 ans| De 55 a 64 ans| 65 ans ou plus | Ligne
Effectif CHA 75 76 89 62 28 330
%age Ligne 22,73% 23,03% 26,97% 18,79% 8,48%
Effectif CJA 219 167 126 55 15 582
%age Ligne 37,63% 28,69% 21,65% 9,45% 2,58%
Effectif Ts Grpes 294 243 215 117 43 912
Histogramme Catégorisé : Type etab x AgeCat
240
220
200
180
160
140 t
g 120
3
o 100
o
Qo
zZ

Del8a34ans De45a54ans
De 35 a 44 ans

De 55 a 64 ans

Type etab: CHA

65 ans ou plus

AgeCat

Del8a34ans De45ab4ans
De35a44ans De55a64ans

Type etab: CJA

65 ans ou plus

Analyse : On constate une grande différence entre la populates CHA et des CJA. En
effet, les CJA sont confrontés a une populatios pr&sente dans les catégories d’'age les plus
jeunes : les 18-34 ans et les 35-44 ans représgritende 66% de la population accueillie !
Plus on avance dans les catégories d’age, pluadgsde fréequence sont bas. A contrario, les
CHA sont confrontés a une population plus équitakle répartie entre les différentes
catégories d’age: on peut constater que la caggbage des 45-54 ans est la plus

représentée.

On peut donc faire I'hypothése que le phénoménead@ée en age sera différent pour les
deux types de structures. On peut en effet envisgge pour les CJA, la difficulté sera de
gérer l'accueil de personnes connaissant une agaepnédge importante, tout en restant
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minoritaires. Comment accueillir ces personnesrgprésentent encore une minorité de la
population et qui ont sans doute des besoins diftérdes personnes handicapées jeunes (qui
sont majoritaires). Pour les CHA, la question skreantage liée a une évolution progressive
de la population vers des catégories d’age plussaggodifiant fortement le centre de gravité
des centres quant a la question de I'age et dllisseiment (avec des effets tels que I'abandon
de certaines activités, le changement de dynanuaqllective, la modification en profondeur
du projet pédagogique de linstitution, etc.).

En Cocom
Table de Fréquence - Synthése (cocom_institu.sta)
Effectifs en surbrillance > 10
(effectifs marginaux non marqués)
Type agrément age_cat age_cat age_cat age_cat age_cat | Totaux
De 18 a 34 ar| De 35 a 44 ar| De 45 a 54 ar| De 55 a 64 ar| 65 ans ou plu _Ligne
Effectif Centre de jour 7t 4¢ 3C 9 5 16¢
%age Ligne 44,649 29,179 17,869 5,36% 2,989
Effectif Centre hébergem: 1t 1< 1t 18 22 84
%age Ligne 17,869 22,629 17,869 15,489 26,199
Effectif Ts Grpes 9C 6€ 4t 2z 21 252

Histogramme Catégorisé : Type agrément x age_cat

Nombre d'obs.
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Analyse : La répartition de la population sur les différenteségories d’age differe tres fort
entre les centres de jour et les centres d’hébergenha population que rencontrent les
centres de jour est surreprésentée dans les caegidige les plus jeunes et par contre tres
peu présente dans les deux catégories les plusesleRar contre, les centres d’hébergement
sont confrontés a une population qui s’établit dai@re plus équilibrée (entre 15 et 26% de
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la population accueillie par catégorie d’age). Witaation similaire a celle des CHA de la
Cocof a I'exception notable que c’est la catégtariplus agée qui était la moins présente dans
le secteur Cocof.

5. Les services d’accompagnhement

L’accompagnement des personnes handicapées gidaas un autre cadre institutionnel de
prise en charge que celui des centres de jouthébdrgement. Les personnes accompagnees
peuvent bénéficier de ce service sans étre recenmarela Cocof et pour des durées de prise
en charge tres variables. Il en résulte que lesrnmitions centralisées par I'administration
(Phare dans le cas de la Cocof) sont plus limigtegarantes d’'un certain anonymat des
personnes. Cet état de fait a des implicationsesunformations que nous pouvons traiter.

5.1. Description de la population totale

Pour le mois de novembre 2010, les services d'apagmement ont renseigné a
'administration 'accompagnement de 621 personbasnoyenne d’age de ces personnes est
de 39 ans (contre 41 ans pour la population globeteCH/CJ) et un age-médian de 38 ans
(contre 40 ans pour la population globale en CH/O&)quart de la population suivie par les
services d’accompagnement a plus de 49 afl¥ (Riartile) et un quart de la population a
moins de 26 ans {1quartile). On peut également observer la grandersité des ages, allant
de 18 ans 4 101 ans'!

Statistiques Descriptives (CadreSA.sta)

N Actifs | Moyenne | Médiane | Minimum | Maximum ler 3éme | Ecart-type
Variable Quartile | Quartile
AGE 621 39,10306 38,00000 18,00000 101,0000 26,00000 49,00000 15,03198

Synthese Graphique de AGE

20 Shapiro-Wilk p: n/a
Moyenne: 39,10
Ecart-type: 15,03
Variance: 226
Err-Type Moy. 0,603
Asymeétrie: 0,786
N Actifs: 621
Minimum: 18,00
Quartile Inf. 26,00
Médiane: 38,00
Quartile Sup. 49,00
Maximum: 101
o P oy P - IC & 95% de I'Ecart-Type
Inf. 14,24
Sup. 15,92
Meédiane, Intervalle Inter-guartiles & Intervalle Non-Aberrant
) IC & 95% de la Moyenne
1 s 1o oo ° Inf. 37.02
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HH
Moyenne & ntervalle de Prévision 4 95% Prévisions & 95% de I'Obs.
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5.2. Approche par I'dge-seuil et les catégories dja

Si nous reprenons I'age-seuil du vieillissement pessonnes handicapées, nous constatons
gue plus de 33% de la population a au moins 45 ans.

Table de fréquences : age_seuil (CadreS

Effectif | Effectifs | %age %age
Catégorie Cumulés Cumulé
Moins de 45 ans 412 412 66,34461 66,3446
45 ans ou plus 209 621 33,65539 100,0000
VM 0 621 0,00000 100,0000

Quant a la répartition par catégories d’age, naus/@ns constater que la catégorie des 18 a
34 ans est prédominante avec preés de 44% desifstféet catégorie des 65 ans ou plus ne
concerne que 5% de la population concernée. Ce@atage relativement faible s’explique
peut-étre en partie par le mode de sollicitatiosn skrvices d’accompagnement (a la demande,
avec des périodes de latence) et les conditiorgeedéd vigueur pour solliciter ces services
pour la premiéere fois. On peut également faire dgypotheses complémentaires.

La premiere concerne le fait que les services dmpagnement ont été créés plus
tardivement que les centres de jour et les cedtr&bergement. Par homologie, il est logique
gue leur population soit plus jeune également. Dans entretiens qualitatifs, les

professionnels rendent compte tres souvent dekissements correlés (vieillissement de la
personne, vieillissement du centre, vieillissenta# professionnels).

La deuxiéme hypothése serait que la pratique drapagnement est moins adaptée au suivi
et a la prise en charge de personnes handicap@&ess & vieillissantes. Les services
d’accompagnement renverraient davantage ces p&seoens des formules de prise en charge
plus institutionnalisées (centre d’hébergementsoras de repos).

Table de fréquences : age_cat (CadreSA

Effectif | Effectifs | %age %age
Catégorie Cumulés Cumulé
De 18 a4 34 ans 274 274 44,12238 44,1224
De 35 a 44 ans 138 412 22,22222 66,3446
De 45 a 54 ans 107 519 17,23027 83,5749
De 55 a 64 ans 68 587/ 10,95008 94,5250
65 ans ou plus 34 621 5,47504 100,0000
VM 0 621 0,00000 100,0000

6. Les maisons de repos et de soins

6.1. Approche fragmentaire en Cocof

Il nous fut impossible de collecter des donnéeffréleis concernant le nombre de personnes
handicapées accueillies actuellement en maisoepEsret de soins, que ce soit en Cocof ou
en Cocom. En effet, dans ces établissements, leséds personnalisées sur les personnes
accueillies sont soit collectées par les servicassmection (Cocof et Cocom), soit par
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'INAMI a travers une évaluation de la situation dépendance de la personne. Cette
évaluation par I'échelle de Katz ne comprend pagatimation spécifiques sur le handicap de
la personne.

A titre exploratoire, et avec la collaboration desvices d’inspection de la Cocof, nous avons
sollicité les 50 établissements agréés en Cocaof @iiils nous renseignent le nombre de

personnes accueillies de moins de 60 ans et paspersonnes, le nombre de personnes
handicapées (reconnues comme telles) ou bénéfidiané allocation personne handicapée.

L’argumentaire qui justifie cette démarche esttredenent simple. Les personnes présentes
en maison de repos avant 60 ans, sont généraletagnt cas particuliers ». Pour une bonne
part, leur présence en MR-MRS est la résultante dandicap.

Au final, sur 50 établissements ayant répondu solicitation des services d’inspection, on
dénombre 87 situations de personnes ayant moir gas. Sur ces 87 personng®,sont
reconnues administrativement comme personnes handipées ou bénéficient d’une
allocation spécifique Il faut également noter que les directions dessoms de repos ont
souvent signaler la difficulté d’accéder a certaineformations de nature administrative
concernant notamment la perception d’'une allocgtmur personne handicapée (« ce sont les
administrateurs de bien qui ont cette informatiprEn définitive, il est donc probable que le
nombre de personnes handicapées de moins de Giceumsillies en maison de repos et de
soins agréées en Cocof soit encore plus important !

Précisons une nouvelle fois que ces chiffresconcernent que les personnes de moins de
60 ans et accuelillies dans des établissements agréér la Cocof !lls ne reprennent pas
I'ensemble des personnes handicapées accueillisslemstructures Cocof.

6.2. Personnes handicapées et maisons de reposeesdins

Nous pouvons mettre ces résultats en perspectiviesronfrontant aux résultats d’'une
recherche menée en 2008 par Brusselse Welzijns eor@heidsradd concernant les
personnes handicapées accueillies en maisons dg eeple soins sur la région de Bruxelles-
Capitale.

Suite a une sollicitation par enquéte, 55 étabinesgs ont signalé I'accueil de 239 personnes
handicapéés. Sur ces 239 personne$9,4% relevaient des catégories d’age comprises
entre 45 et 60 ans et 32% avaient plus de 60 ans awoment de la recherche INous
reviendrons dans la partie de ce rapport consactacaueil en maison de repos sur
limportance de ces catégories d’age et notammerna chorme réglementaire concernant les
moins de 60 ans. On peut également souligner queedd 68% des personnes handicapées
identifiées étaient d’expression francaise et suirtque58,6% de ces personnes n’avaient
pas de reconnaissance de handicapuprées d'une des trois administrations régionales
(AWIPH, SBFPH, VAPH) et enfin que pour 388 ces personnes, I'établissement (MR-
MRS) ne disposait pas de I'information a ce sujelt

14 \VAN DOOREN L., BLOCKERIJE C.Personen met een handicap in het Brusselse hodfdgke gewest :

een situatieanalyse, Brusselse Welzijns en Gezalsthad Mei 2008.

15 || est cependant nécessaire de nuancer ces ehifre chercheurs précisant que deux établisseroants
renseigné a eux seuls 123 situations. Ces deudisdminents concentrent un grand nombre de sitisaéon

raison de leurs spécificités institutionnelles etelr taille.
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Conclusion

L’'ampleur de l'avancée en age des personnes aliesiedn centre de jour et centre
d’hébergement (Cocof et Cocom) ne fait aucun ddigs.proportions de personnes agées de
plus de 45 ans et dans les catégories d’age supesiedeviennent veéritablement
significatives. Il n'est plus permis de penser @edte avancée en age concerne quelques
dizaines de situations particulierement marquaetegui focaliseraient I'attention sur ce
theme. Bien entendu, cette avancée en age ne peuig&ctement interprétée en terme de
vieillissement des personnes, mais elle donne onedidée de la probabilité de voir surgir
des signes de vieillissement dans la populationuailie et hébergée. Les services
d’accompagnement semblent pour I'instant nettemmeins confrontés a cette avancée en age
de leur public, a I'exception notoire de certaies/ges.

Quant aux chiffres partiels collectés sur les pames handicapées présentes en maison de
repos, ils soulévent une série de questions, notarhgur les raisons de leur entrée en maison
de repos a des ages relativement jeunes en cosqarde la population généralement
accueillie dans ces lieux...

Pour une synthése des chiffres essentiels condeteancentres de jour et les centres

d’hébergement collectés, veuillez vous référefaanexe 3 : Tableaux de synthese des
statistiques CJA-CHA.
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Partie 3 : Le vieillissement dans les structurecshisées
Approche gualitative

1. Méthodologie

1.1. Finalités

Au-dela de l'analyse de l'ampleur du phénomene alia¢e en &age des personnes
handicapées, l'objectif de I'étude était de mieusmprendre les défis que pose le
vieillissement de ces personnes pour les structiuekes accueillent, les accompagnent et les
hébergent, c’'est-a-dire les structures spécialigéessont les centres de jour (CJ), les centres
d’hébergement (CH), les services d’accompagnem®A) (nais aussi des structures non
spécifiques au handicap comme les maisons de e¢Essoins (MR-MRS).

Appréhender les défis que pose le vieillissemest gersonnes handicapées nécessitait
travail en quatre temps, et répondant a quatre qudagns de recherche fondamentales

Premierement, il était nécessaire d’appréheniger signes et les manifestations du
vieillissement que les professionnels et les structures identife@ mettent en évidence. I
s’agissait d’'une certaine maniere d’approcher fandi®n du vieillissement que les acteurs de
terrain proposent. Quand ils parlent de vieillissement des personnesdicapées, de quoi
parlent-ils ? Quels sont les signes et les man#gisins qu’ils signalent ? »

Deuxiemement, il fallait cerner dans quelle mesteevieillissementse traduit par des
modifications des besoins des personngsachant cependant que certains signes de
vieillissement se confondent peut-étre avec lesibegqui en découlent). Pour ce faire, nous
avons recouru a l'expertise des professionnelQue&ls sont les besoins spécifiques que
génere(nt) le(s) vieillissement(s) des personnasdicapées concerneés»

Troisiemement, il fallait envisager ledponses et les adaptationque mettent en ceuvre les
structures et les professionnels sur base de tifd=tion des signes de vieillissement et de
’émergence de nouveaux besoirsQue mettent les structures et les professionnats
place pour répondre a ces besoins ? Peut-on dégatgs bonnes pratiques ou certains
principes récurrents ? »

Quatriemement, nous savons que répondre a cesnbasest pas chose évidente, que des
difficultés et des questiongéthiques, déontologiques, légales, réglementaieshiniques,
organisationnelles, structurelles, affectives) doieh présentes malgré et au-dela la bonne
volonté des professionnels et des structwdsace a ces difficultés et questions concretes
rencontrées par les acteurs de terrain, quelles tstas pistes de solution proposées (en
regard d’autres expériences nationales ou interraatales) ? »
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1.2. Sélection de I'échantillon qualitatif

a. La sélection des services et des centres

Des le départ de la recherche, il a été convendequelet qualitatif serait de grande ampleur
au regard du nombre de professionnels et de stascsollicités. Quatre grandes catégories de
services et de structures ont été identifiees :

- les centres d’hébergement pour adultes agréésbetstionnés par la Cocof et la

Cocom;

- les centres de jour pour adultes agréés et sulbvedts par la Cocof et la Cocom ;

- les services d’accompagnement pour adultes agréébeentionnés par la Cocof ;

- les maisons de repos et de soins agréées et sidnverds par la Cocof et la Cocom.

Pour sélectionner les centres d’hébergement/josemrtices d’accompagnement, nous avons
procédé en deux temps qui constituent égalementmanieéres complémentaires d’opérer.

Premierement, nous avons présélectionné les cegttsEgvices paraissant concernés par une
avancée en age significative d’'un certain nombréedes résidents (+ de 55 ans) sur base
d’'une analyse des cadastres des places (en CJ)ett @kl rapports d’activités (SA).

Deuxiémement, nous avons sollicité les pouvoirsislignts (service Phare, service Cocom)
afin qu'il nous aide a identifier les centres etvgms les plus pertinents a rencontrer en
faisant varier les profils de handicaps accueilisjombre de personnes concernées (taille de
linstitution), I'historique de I'établissement (@ien ou nouveau) et en privilégiant bien sOr
les structures ou la question du vieillissemenit gtasée demandes de subventionnement
NIVL en Cocof, rapports d’inspection faisant étataktte problématique, etc.).

Nous reviendrons ultérieurement sur les méthodeséliection qui ont prévalu pour les
établissements MR-MRS, dans la partie 4 du rapport.

b. Le choix des professionnels

Pour chaque structure identifiée, nous avons #éllia direction pour obtenir un entretien
individuel ou collectif avec plusieurs profils denttion :
- la direction ou apparenté ;
- unresponsable pédagogique ou chef de groupe/dheéteur ;
- un éducateur ou travailleur social (AS) travailleggulierement avec des personnes
handicapées vieillissantes.

En fonction des possibilités des structures, de tgganisation spécifigue mais aussi de
limpact du vieillissement sur leur travail, nougoas rencontré ces trois profils ou parfois
deux d’entre eux. Les interlocuteurs ont toujouésahoisis par la direction de I'établissement
sollicité.
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1.3. L’échantillon constitué
Au final, le matériau récolté repose sur la renede :

- 10 Centres d’hébergement en Cocof (sur 17 pos}ibtes Centres d’Hébergement en
Cocom;

- 9 Centres de Jour (sur 18) en Cocof et 3 Centrdsuieen Cocom ;

- 7 services d’accompagnement ;

- un service social spécialisé ;

- un service de loisirs.

Soit un total de 34 services et structures renésmielevant du secteur spécialisé. Les deux
derniers services (service social spécialisé etcgede loisirs) de cette liste ont été rencontrés
en raison de leur implication dans des lieux dexén sur le vieilissement des personnes
handicapées mentales et de leur approche spécifigueegard de cette problématique

(accompagnement de familles et des personnes lagégdis en maison de repos, initiative

portant sur la participation de personnes handes@ des activités dans une maison de
repos).

Il convient de souligner que sur les 13 CH et I12sCD rencontrés, 6 centres sadbssés
(CH/CJ) avec généralement une direction commune,bdéments communs ou proches et
parfois des professionnels travaillant dans lesxdgtuctures. On peut donc considérer que
notre échantillon comport@8 établissements distincts spécialisés dans le teac du
handicap et confrontés a divers niveaux au vieillissementedir population.

Au final, nous avons rencont@b professionnelsen entretiens individuels ou en entretiens
collectifs :
- 19 directeurs ou coordinateurs de service ;
- 13 responsables pédagogiques ou chefs de groupe ;
- 33 éducateurs ou travailleurs sociaux travaillaast rdaniere réguliere avec des
personnes handicapées vieillissantes.

Les entretiens individuels ou collectifs « sur sitent été prolongés par deux rencontres
proposeées sous forme fieus-groupsur deux themes qui se révélérent essentiels :

- la prise en charge des soins de nursing et le suimiédical en institution spécialisée
(CH et CJ). Ce focus-group a réuni 16 professianredevant d’institutions de nature
et de taille différentes, et accueillant des psofile handicap différenciés. Ces
professionnels occupaient des fonctions variéesestu des institutions considérées
(direction, coordination pédagogique, chef-éduaatducateur, assistant social) ;

- lorientation et I'accueil de personnes handicapéesieillissantes en maison de
repos et de soins. Ce deuxieme focus-growura réuni 20 participants provenant
pour moitié du secteur du handicap et pour 'auttié du secteur des maisons de
repos et de soins. Une nouvelle fois, nous avosayésde faire varier différents
parametres : types de structures concernées, erRpés positives ou négatives,
fonctions et positions des acteurs (directeur,aesgble pédagogique, chef éducateur,
éducateur, ergothérapeute, assistante socialg, etc.

Les informations récoltées lors de ces deux focosfs ont été intégrées aux informations
récoltées lors des entretiens individuels ou coflecNous avons repris tout au long du
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rapport des extraits des entretiens ou des échdtegass lors des focus-group). Ces extraits
ne sont utilisés que dans un but d’illustration dealyses proposées. Jamais une analyse ne
se fonde sur I'existence d’un seul extrait.

2. Les signes principaux du vieillissement

Le premier objectif de la démarche qualitative ¢stagt a cerner la définition opérationnelle
gue les acteurs de terrain utilisent pour rendmapte du vieillissement des personnes
handicapées. Nous nous sommes donc attachés #iedeatec eux les signes et les criteres
gu’ils mobilisent pour considérer le vieillissemelais personnes handicapées.

Lors des entretiens, nous avons demandé aux membsesquipes éducativde présenter
deux situations qu’ils considérent comme relevantealla problématique du vieillissement

et constituant des situations particulierement illstratives. Pour chaque situation, nous
avons demandé aux professionnels de décrire ledasi@mtions ou les signes qui pour eux
étaient des indicateurs du vieillissement de |lsqane. En collectant plusieurs exemples de
situations de personnes handicapées vieillissat@es chague centre ou service visité, nous
avons ainsi construitin échantillon qualitatif appréciable (42 situatiors évoquées de
maniere individuelle) et permettant de mettre en évidence les signeghstaiions
récurrents du vieillissement observés. L'exerci@vait pas pour but de définir un tableau
clinique du vieillissement de la personne handieapé@is de rendre compte des principaux
signes et de leur impact sur les besoins et deslorles réponses envisagées.

Il s’est avéré que la prise en charge de la persoenhandicapée a une influence
importante sur son vieillissement L'une des raisons évoquées dans la littératuner po
expliquer l'augmentation de I'espérance de vie gessonnes handicapées renvoie
directement & I'amélioration de la qualité desgsisn charge des personnes handicdpées
Dans le cadre de notre recherche, nous nous sompeesus a I'analyse, que les formes de
prise en charge avaient également une influenckesignes de vieillissement des personnes
handicapées. Il est en effet logique que certaimses de vieillissement posent davantage
guestion que d’autres en fonction du contexte tee@n charge. C’est pourquoi hous avons
décidé de distinguer les signes de vieillissemeonnées par les professionnels des CHA et
CJA des signes énonceés par les professionnelsctieusale 'accompagnement. On peut en
effet constater qu’ils sont globalement les mémeais ne sont pas envisagés dans le méme
ordre de priorité et ne posent pas les mémes uliifis aux professionnels et aux services.

2.1. Les signes de vieillissement mis en éviden@nd les CH et CJ
Un rythme plus lent

Le premier signe généralement identifié est celune baisse du rythme de la personne
'apparition d’'unelenteur dans sa maniere d’évoluer globalementdans ses déplacements,
dans des opérations a réaliser (s’habiller, s'alten®, etc. Cette baisse de rythme a
différentes origines : des origines physiologiq(resdeur, spasticité, arthrose, douleurs, perte
de tonus, perte au niveau visuel, difficultés lootnoes, etc.), cognitives (désorientation,

16 BREITENBACH N.,Plus longtemps que préyin Revue francophone de la déficience intelldizueol.11,
n°1, 2000, pp.85-92
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incompréhension, lenteur cognitive, etc.) et pslafiques (obsessions, amplifications de
Toc, etc). Cette baisse de rythme pose des diffiswdux eéducateurs des centres de jour dans
la mise en ceuvre des activités et des atelierminmmt continuer a intégrer ces personnes
vieillissantes au rythme plus lent ? comment géerdifféerences de rythme entre les plus
jeunes et les plus vieux ? Pour les centres digébgent, les éducateurs sont confrontés a ce
rythme plus lent et aux contraintes temporelledidstitution : certaines opérations (levers,
toilettes, repas) prennent beaucoup plus de temipsigpravant, rendent difficiles le respect
de certains horaires (arrivée en centre de joyadén bus, etc.), ce qui crée parfois voire
souvent des tensions.

La fatigue

Le deuxieme signe concerne une musnde fatigabilité de la personnequi se matérialise a
travers différents comportements : elle s’endortsdan coin, somnole lors d’une activité, dort
plus tard le matin, éprouve de grosses difficudt&e lever, va dormir plus t6t, rentre épuisée
d’'un week-end a I'extérieur, ne tient pas toutded de l'activité, etc. Cette fatigabilité de
nature physiologique s’accompagne d’un déclin dgmcités de concentration des personnes
handicapées vieillissantes, qui se déconcentrentdoeip plus vite, tiennent moins longtemps
leur attention dans une activité. Cette plus grardigabilité des personnes doit
particulierement étre prise en compte par les dducades centres de jour.

Une perte d’envie ?

Le troisieme signe mis en évidence est cdluine perte de motivation d’intérét ou d’envie
pour les activités proposées et qui parfois esicas aune attitude plus apathique de la
personne C’est au niveau des centres d’hébergement queckmstate de maniere la plus
flagrante ce manque d’envie, d’intérét pour lesvdaés. Dans les centres d’hébergement, les
personnes ne participent plus aux activités callest (cuisine, vaisselle, jeux, etc.) et
préférent se retirer dans leur chambkes professionnels restent prudents quant a
l'attribution de ces signes au seul vieilissemente la personne handicapéeD’autres
raisons sont évoquées : une lassitude du fonctioene institutionnel ou des activités
proposeées, un état dépressif momentané ou prolaigelUn versant plus revendicatif est
aussi identifié quant a ce manque d’intérét posradetivités, notamment du centre de jour.
Dans plusieurs situations, la personne handicagéecférence a son age (60 ans) et au cap
de la pension pour exprimer sa volonté de ne ples au centre de jour mais de rester au
centre d’hébergement ou de partir en maison desrepans I'esprit de ces personnes, le
centre de jour est associé a un lieu de travaihinhptteint I'dge de la pension, les personnes
handicapées expriment leur volonté de prendredension, de faire ce qu’elles veulent, de se
laisser vivre.

Des troubles de I'humeur

Le quatrieme signe concerne a la fois dsgects psychologiques (troubles de I’humeur) et
ses conséquences sociales (intolérancég personne vieillissante se montre plus intolés
envers les autres personnes handicapées, a des gduimeur, fait preuve d’'une plus vive
irritabilité, adopte des attitudes plus agressieegers les autres résidants ou bénéficiaires,
parfois méme envers les éducateurs... A contrarayttBs personnes handicapées s’apaisent
et deviennent plus zen au fil des années.
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Un retrait volontaire ou non

Le cinquieme signe identifié porte derrejet des nuisances du collectif et une rechereh
d'un certain isolement par les personnesOn constate ainsi des tentatives de repli et
d’'isolement de la personne (monte directement danshambre en CH, recherche des
endroits plus calmes en CJ, etc.). Dans ces singtic’est la surabondance de stimulations
qui pose difficulté aux personnes handicapéesligsiintes’. Des personnes handicapées
jugées « tres sociables » développent progressivemeins de contacts avec les autres, se
renferment sur elles-mémes. Cependant, on corsaatielement une recherche de la part de
certaines personnes de relations privilégiées aeemins éducateurs. Ce repli sur soi est
souvent lié par les professionnels au constat ddingnution des contacts sociaux en
dehors de l'institution également: moins de personnes en vie, parents décédés tann’é
plus capables d’accuelllir les personnes, contagex les fréres et sceurs moins fréquents,
rupture du lien avec des anciens amis, etc. D&s hmtamment en CH, la petite communauté
du CH devient souvent la « famille » de la perso@ogiipe éducative et autres résidents).

Une sensibilité

Le sixieme signe concerne une plgiande sensibilité des personnes, qui développent
souvent une intolérancepar exemple aux bruits de la collectivité. Cettassaliteé est
souvent rattachée au repli sur elles-mémes dewrmpers handicapées vieillissantes. Mais
cette sensibilité s’exprime aussi par des humelurs ghangeantes (pleurs pour un oui ou un
non) et plus sombres des personnes (nostalgie aeenis passés, morosité). Pour deux
situations décrites, I'équipe éducative est en tip@sement concernant une possible
dépression de la personne handicapée. Cette di@silsis personnes handicapées renvoie
€galement a ungrise de conscience par la personne de son viegksnent, notamment du
deuil de certaines de ses capacités, d'activitésteefois réalisées mais aussi en raison de
la disparition de parents et de compagnonsCes éléments renvoient a la dimension
subjective du phénomene de vieillissement.

Une désorientation

Le septieme signe concerne udésorientation spatiale et temporellede la personne
handicapée, qui ne retrouve plus ses reperes makgrgthmes institutionnels : lever, repas,
activités, coucher, etc. A cette désorientatiohaessi rattachée un abandon concernant son
hygiéne personnelle et son aspect extérieur (lagdke).

Les « bobos » et la santé

Le huitieme signe concerd@augmentation des probléemes de santé récurrentavec des
pathologies classiguement associées a la vieilledgbete, arthrose, ostéoporose, troubles
urinaires, problemes de vue, etc. Ces problemesudig& sont considérés comme apparaissant
plus tét que dans la population « normale » maissiaprésentant potentiellement des
complications plus importantes.

" Nous verrons que cet aspect est particuliérentiiep compte dans les réponses spécifiques appqsé les
centres pour les personnes handicapées vieillssant
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2.2. Les signes de vieillissement mis en évidena@nd I'accompagnement

Les professionnels des services d’accompagnemeademé compte des mémes signes de
vieillissement mais dans un contexte différent.cBdait, ce ne sont pas les mémes signes qui
sont mis en évidence prioritairement et les diffiesi rencontrées ne sont pas toujours
identiques ou ne s’expriment pas de la méme mari@réonction du contexte d’'intervention,
les professionnels sont également plus attentifsri@ins signes et difficultés. Ceci démontre
gue le vieilissement des personnes est aussi daltaéte d’'une interaction entres
spécificités de la personne et son contexte de .vi®n peut également noter que les
personnes handicapées (qui ont été évoquéees damstietiens) avaient expérimenté au cours
de leur vie un niveau d’autonomie appréciable @ilagn milieu ordinaire ou ETA, vie en
logement accompagné, vie de famille, etc.). Lelligsement se traduit par un déclin
manifeste de cette autonomie.

La mobilité

Premierement, ce sont les problemes de mobilitgpdesonnes qui sont d’abord pointés par
les professionnels de I'accompagnement. Ces praseme mobilité sont lies a différents
facteurs : I'état de santé, des chutes dues auitibkg plus instable, des peurs et des craintes
de sortie, des moyens de transport inadaptés gierdeent plus difficiles a prendre pour les
personnes handicapées vieillissantes. Ces probléeembilité deviennent des freins pour la
participation a des activités de loisirs, de sosation, etc.

Les probléemes de santé

En deuxiéme lieu, viennent les problemes de saaeérrents et fréquents, allant des petits
bobos (suite a des chutes) a des maladies pluegeisérieuses. Ces personnes développent
egalement des difficultés spécifiques telles queddbete, du surpoids, etc. liees a des
habitudes alimentaires et a un certain laisser-alle

La mémoire

Troisiemement, les pertes de mémoire paraisserst fpiquentes, avec des conséquences
diverses : oubli d’'un rendez-vous avec le servarhli de son code secret pour faire les
courses, oubli de la prise de médicaments, etcp€ass de mémoire sont parfois associées a
une désorientation temporelle et spatiale ainsiaqdés troubles de [lattention et de
concentration. Certains professionnels parlentiaifii certain émoussement cognitif et
intellectuel des personnes.

Le rythme plus lent

Quatriemement, les personnes témoignent de l'amloptd’'un rythme plus lent. C’est
particulierement le cas a la suite d’un accidentioun souci de santé. Ce qui frappe le plus
les professionnels, c’est I'impossibilité par latsude les remettre dans le méme rythme
gu’'auparavant. A ce rythme plus lent, sont souwassbciées une plus grande fatigabilité et
une endurance moindre.
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Les troubles de 'humeur

Cinquiemement, ce sont des troubles de 'humeumagparaissent. Certaines personnes font
part de sautes d’humeur ou de mauvaise humeur, sndigut affirment une volonté de ne
plus collaborer, deviennent plus revendicatriced|éitaires, etc. La collaboration avec le
service peut ainsi s’en ressentir fortement. Cesrele collaboration transparait aussi dans les
collaborations envisagées avec des services desalds personnes : aides ménageres, soins
infirmiers, télévigilance, etc. Quasiment toutes fetuations présentées reviennent sur les
difficultés de collaboration : refus de I'aide, é@ment des professionnels, etc. Cependant, il
est difficile d’établir s’il s’agit d’un trait liéau vieillissement ou simplement une affirmation
d’'indépendance des personnes.

Les angoisses et les peurs

Sixiemement, les personnes handicapées vieillissaunt plus sujettes a des angoisses et des
peurs. Les personnes témoignent d'un besoin ddstvantage securisée et d’évoluer dans un
cadre plus stable, ce qui est difficile a propasars un accompagnement.

Sentiment de solitude et isolement

Septiemement, certaines personnes handicapéekssaites sollicitent beaucoup plus les
professionnels pour combattre leur sentiment deuslel. Les professionnels constatent que
les relations sociales de certaines personnes géésduisent, par suite de la perte de proche,
une participation sociale moindre a une série Waés sociales (loisirs, travail, etc.), des
difficultés de déplacement, etc.

On peut souligner que plusieurs situations témaeigde fait que les personnes handicapées
prennent pleinement conscience des rythmes sodans lesquels elles s’integrent. Ainsi, les
notions de pension et de retraite sont souventlieées par les personnes handicapées pour
justifier des changements dans leur fagcon de fiirde vivre. Le départ a la retraite ou
I'atteinte de I'age de la retraite (60 ans) somsidérées comme des raisons suffisantes pour
« profiter de la vie », « ne plus rien faire »gedaisser vivre » ou méme « entrer en maison de
repos ». L'age social de la retraite vient ainsngioer I'entrée dans la vieillesse des
personnes handicapées au méme titre que cellepdgidation générale.

Globalement, il faut noter que les services d'aquagmement se considérent comme
relativement épargnés par la question du vieiliisma jusqu’a présent, a I'exception de 3
services accompagnant des populations spécifi@sssituations de vieillissement évoquées
sont généralement récentes (moins de deux ans).

2.3. Manifestations biologiques, signes subjectié&t comportements

Les signes de vieillissement mentionnés par lefegsmnnels des services spécifiqgues (CH-
CJ-SA) sont proches de ceux relevés auprées desnpes agées de la population générale
méme s'ils ne surviennent pas nécessairement adamséme ordre. On peut cependant
remarquer que les signes de vieillissement donaesep professionnels des différents types
de structures (CH/CJ/SA) relevent de dimensiorfgrdintes.
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Les premiers signes donnés et qui fondent prineipaht le constat d’'un vieillissement de la
personne handicapée sales manifestations biologiques, liées aux capacitgysiques de

la personne et a ses performancdsythme, endurance, fatigabilité, souci de sapégte de
mobilité, raideur, etc.). La deuxiéme grande catiégte signes conceriétat psychique et
subjectif de la personne Ce sont cependant des signes que les profestsaihramuent avec
beaucoup de précaution (le manque d'intérét powr aativité est-il vraiment lié au
vieillissement ? la plus grande sensibilité de daspnne est-elle avérée ? etc.). La troisieme
grande catégorie de signes concele® comportements et les attitudes des personnes
handicapées. Les attitudes changeantes de cempess@herchant a s’isoler, recherchant une
relation privilégiée avec I'éducateur, etc.) sonbjet d’analyses variées qui, dans certains
entretiens collectifs, ont fait I'objet de discus®s quant a l'interprétation pertinente a y
donner.

En définitive, les professionnels utilisent cesféténtes catégories de signes dans une
approche systémique, qui, reliées entre elles, ged® définir ou de cerner une situation de
vieillissement. Aucune des situations proposéesétéaprésentée sous le regard d'un seul
signe/critére. C’est le tableau général de sigm@sdiques/physiques, de signes subjectifs et
de comportements spécifiques qui permet aux priof@ssls de définir une situation de
vieillissement.

2.4. Vieillissement précoce et vieillissement patlogique

On peut remarquer que de nombreux professionmlsl’eux-mémes énonce le critere de
'age comme n’étant pas un critere autosuffisantr mi&finir le vieillissement de la personne.
Dans cette perspective, certains professionnelsdonhé des exemples de personnes plus
agées ne connaissant pas de vieillissement auswmré que celui de personnes plus jeunes
(mais identifiees comme vieillissantes).

Premierement, I'age des personnes handicapéesdéodss dans cet échantillon (42) varie
fortement. Ainsi, deux situations concernent dessgees agées de 37 ans seulement, 7
situations concernent des personnes agées d’ats moians.

Deuxiémement, les professionnels ont souvent cleigirésenter des situations de personnes
handicapées Vvieillissantes qui posent probleme. Ggations problématiques sont
généralement :
- des situations deieillissement précoce qui arrivent tét dans la quarantaine ou la
petite cinquantaine, parfois méme plus tét ;
- des situations devieillissement pathologique le déclin et la dégradation de la
personne s’exprimant de maniére tres subite avepmdléemes de santé importants.

La soudaineté du déclin de la personne et la prédte du vieillissement sont les deux
éléments le plus souvent mis en évidence par lesofessionnelspour expliquer les
difficultés rencontrées pour y faire face. En diéfre, ce sont lesituations relevant d’'un
vieillissement précoce ou pathologique qui posented difficultés aux professionnels et
aux structures spécialiséeb

« La personne que vous accueillez vit un vieillieset normal et réussi. Nous
[professionnels d’'un centre de jour pour personhaadicapées adultes] n’aurions jamais
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pensé l'orienter vers une maison de repos si elltgpu étre dans un centre spécialisé gdés
le départ. Elle ne développe pas de pathologiesagiigjues, n'a pas de difficultés
spécifiques méme si elle connait un vieillissermeninal en regard de son age. On peut
continuer a accueillir ce type de personne. Noumawles problemes avec des personnes qui
développent des pathologies gériatriques (alzhéine¢rpour lesquelles nous avons des
difficultés a mettre en place un suivi adapt¢seus-directrice, centre de jour — focus-group
2]

2.5. Un vieillissement par paliers ?

La plupart des professionnels observent que ldlisg@ment des personnes handicapées se
présente souvent par paliers : les déclins soatragides et trés prononcés, demandant aux
equipes de s’adapter tres vite. Ce processus fiargast opposé a l'idée d’'un processus de
déclin progressif qui est associé au vieillissenoedinaire et réussi de la population générale.
Les equipes sont souvent surprises par ce vieithsesit en paliers, par ses cotés soudains et
abruptes, d’autant que ce ne sont pas les persdemgsus agées qui sont nécessairement
concernées. Ces déclins abrupts peuvent survenimaeiére soudaine ou suite a un
événement déclencheur, comme si une chute ou Urhepme de santé étaient des révélateurs
d’'un processus de vieillissement en latence. Umé&went mineur peut faire basculer une
personne dans une situation de grande dépendasrseqale jusque-la, malgré une certaine
fragilité, elle vivait dans un certain équilibfe

Ce vieillissement par paliers est fortement misvesnt par les professionnels et les directeurs
d’institution parce qu'’il renvoié un défi de taille: celuide devoir s’adapter trés vite au
niveau de la prise en charge de la personne et deodver rapidement un nouvel
equilibre.

C’est le vieillissement pathologique qui pose \abfiément des difficultés aux équipes
éducatives : quand les détériorations s’accompdgiegros soucis de santé, de maladies et
de troubles importants (alzheimer, démence). Clissement pathologique pose probleme
parce qu’il est percu comme soudain, rapide, cars#gen termes de réaménagement des
prises en charge (importance des soins de nursinigs soins infirmiers, prise en charge
médicale et médicalisation, importance des dét@imrs modifiant les attitudes et les
comportements des personnes). Il constitue la fod@evieillissement qui pose le plus
guestion aux professionnels quant a la pertineradtinuer avec la personne handicapée.

Comme nous l'avons vu plus haut, le concept dellisg@ment précoce des personnes
handicapées est fortement nuancé dans la littéragaientifique, faisant émerger un

consensus pour reconnaitre que celui-ci concemeuswdes populations bien spécifiques en

regard de leurs déficiences et pathologies et d@varité de celles-ci. Certains scientifiques
n'hésitent pas a dénoncer une propension quelquehpéve des équipes éducatives a
diagnostiquer un vieillissement précoce la ou lsestout question d’effets liés a des prises
en charge inadaptées ou des ruptures d’'un systé&uailibre. Dans le cadre des entretiens, le
vieillissement précoce a souvent été mentionné poatifier des situations de personnes

handicapées tout en étant fortement discuté etcéudtiusieurs exemples ont été donnés de
personnes pour lesquelles un vieillissement préétaie en question (ou en discussion) mais

18 LELEU M., Dépendance, précarité et exclusion. Comment aneflier qualité de la vie au domicile de
personnes agéem Pensée plurielle, n°6, De Boeck-Universitépilles, 2003/2, pp.97-108.
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devait étre investigué et confirmé en recourantvepu & un regard extérieur autorisé
(médecin psychiatre ou médecin-gériatre).

Ce que mettent en évidence les professionneld, et difficulté a cerner les causes réelles
des détériorations constatées. Il est difficile velaer le vieillissement des personnes
handicapées, du fait que les éléments constatégempietelever d’'autres raisons/causes : le
long passé institutionnel de la personne, I'évolutik normale » de la déficience de la
personne, la rupture d’'un eéquilibre, etc. Dans ecqierspective, un certain nombre
d’indicateurs sont plus délicats a utiliser, notaaninceux reposant sur les dimensions
subjectives et comportementales : démotivationas¢e@t retrait social, démotivation pour les
activités, irritabilité, etc. On peut noter que sdala littérature gérontologique, certaines
analyses expriment une forme de « déprise » ouédengjagement qui survient dans le plus
grand age lors du constat d'un nécessaire réamémagede la vie du fait d'un
amoindrissement de 'impulsion vitale » vécue comme réalité, voire comme un choix, et
non comme une fatalit®

De nombreux centres font état de grilles d’évatuatinises en place « sur mesure », en
fonction de la population accueillie (types de heap et de déficience) et développées dans
une approche longitudinale. Plusieurs centres dlicisé une collaboration avec un médecin-

gériatre pour tenter de poser un diagnostic suriddlissement de personnes handicapées
accueillies, pour comprendre la situation et prepodes pistes de travail. Dans cette

collaboration, le personnel éducatif ramene etraésé les observations, le médecin analyse
et interpréte les observations, propose des hypeshde travail. Ce travail se fait dans la

durée. Ces collaborations sont jugées tres posiipag les équipes éducatives. Cependant,
plusieurs centres constatent le peu de collabomatfmssibles avec le monde médical, la
difficulté de trouver un interlocuteur attentif @ivert au handicap, etc. Certains centres sont
clairement en recherche a ce niveau.

9 BARTHE J-F, CLEMENT S., DRULHE M.Yieillesse ou vieillissement ? Les processus d'oiggion des
modes de vie chez les personnes dgéetes Cahiers de la recherche sur le travaiiadon°15, 1988, pp. 11-
31.
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3. Les besoins spécifigues liés aux signes de vsdlireent

3.1. La notion de besoin

Mettre en évidence les besoins spécifiques deomees handicapées vieillissantes est une
opération délicate. En effet, la notion de besdestnpas aussi évidente a appréhender et a
utiliser qu’il n’y parait. « L'emploi du terme besoin fait partie du langagsuel, et
professionnel, dont on ose a peine dire qu’il cepend a un concept. Insaisissable et
manipulable, il est accepté comme tel sans autradale procés33.

Diverses approches et modéles théoriques du besainproposés dont les plus connus sont
sans doute ceux de Maslow et Henderson. Ces deudi¢lesothéoriques sont compatibles
parce gu’ils se fondent sur une méme approche shirea savoir :
- tout homme présente un certain nombre de besamtsifoentaux, qu’il soit malade ou
en bonne santé ;
- ces besoins peuvent étre hiérarchisés et doiventa@préhendés dans une approche
systémique (pyramide des besoins de Maslow séhgnniveaux) ;
- ces besoins recouvrent des dimensions biologiquiesiologiques, psychologiques,
sociales, culturelles et spirituelfés

Besoin

@ Se récréer m Apprendre
d'actualisation

/ Besoin d’estime\ @ S'occuper en vue de se réaliser

1

P . !
Be;eom d’amour et @ Communiquer avec ses | gayalité @ Agir selon ses croyances et

d‘appartenance semblables :

1

valeurs

A Maintenir la Etre propre, .
A By Se vétir et se 5 5 . Eviter les
/ Besoin de sécurité \G dévatir eernperature du corps 0 proteger ses dangers

téguments

; i Oloai f Boire et - S i Dormir et
Besoins physiologiques Respirer Eliminer € mouvoir ormir e
/ physiologiq \o p Piret | @ o e >

Graphe de Sarojini PILLAY, 02.02.02.

De maniére pragmatique, la notion de besoin edisadi pour désigner I'ensemble des
éléments nécessaires a un étre humain pour viueecette nécessité soit consciente ou non.
Le besoin non rencontré engendre chez I'étre humairune sensation de manque,

d'inconfort, de privation et plus globalement «datisfaction a résoudre ». Les besoins sont
donc souvent exprimés et présentés en termes dangums », de « nécessités » ou de
« difficultés a ».

2 MEGDICHE C.,Essai sur la notion de besgiim Sociétés, n°75, 2002/1, p. 85.
ZLBOITTIN I., LAGOUTTE M., LANTZ MC., Virginia Henderson : 1897-1996 : biographie et ays#l de son
ceuvrein Recherche en Soins Infirmiers, n°68, mars 2pp25-19.
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Il est habituellement reconnu que le besoin seesitda jonction entre le biologique et le
culturel, qu’il résulte del'interaction entre lindividu et I'environnement. De cette
interaction, il résulte qu'une évaluation des besdiait apparaitre des besoins singuliers
(propres a la situation de la personne et de smaction avec son environnement) et des
besoins collectifs (communs ou transversaux a opelption concernée).

Il est également convenu que certains besoins dentature objective (quel que soit
I'évaluateur, le besoin est le méme) et que d’ausient denature subjective (spécifiques a

la personne, exprimés a partir de son ressentparlir d’'une méme situation vécue par des
personnes différentes, il est donc possible de gb¥gdes besoins objectifs communs mais
aussi de dégager des besoins spécifiques qui sapreg a la personne (mais qui sont souvent
une déclinaison d’un besoin fondamental commun).

Evaluer les besoins d’'une population donnée renvoitujours a la question de la
position et de I'identité de I'évaluateur de ces l#ins Dans le cadre de cette recherche, les
évaluateurs sont les professionnels de terrairtré@il d’évaluation des besoins, méme s'il
est parfois contesté, fait partie intégrante duditades professionnels qui identifient certains
besoins objectifs des personnes, les aident arcetn& exprimer leurs besoins subjectifs,
rendent compte de leurs besoins vis-a-vis de l@e®yetc. Ces professionnels sont souvent
les premiers acteurs interpellés et mandatés paépgndre. D’ou parfois des controverses
sur une traduction tronquée des besoins de la peesau travers dprisme des intéréts et
des logiques du professionnel et de la structuigui devra y répondre.

Dans cette recherche, nous sommes partis du pdste les professionnels peuvent réaliser
ce double travalil :

- dans un premier temps, identifier, cerner et remdrapte des besoins des personnes
handicapées vieillissantes, que ces besoins sdemature objective ou subjective,
primaires, secondaires ou fondamentaux, singubersollectifs ;

- dans un deuxieme temps, rendre compte des prapusiie réponse apportées ou des
possibilités de réponse a envisager.

Dans sa réalisation concrete, lidentification dbesoins spécifiques des personnes
handicapées Vvieillissantes prend souventforme d'une retraduction des signes de
vieillissement en besoinsDes exemples :
- les difficultés a suivre le rythme du collectif ogte retraduites dans un besoin d’un
rythme adapté ;
- la plus grande fatigabilité et les siestes impraraptdes personnes ont été retraduites
en besoin de temps de récupération, en besoinude jgh de sieste, etc..

La notion de besoin renvoie également aux propostide réponse apportées par les
professionnels et les centres, car en définitteesont parfois les formules ou les initiatives
proposées qui permettent de confirmer I'existence &l certains besoins des personnes
Quand le besoin est satisfait, il engendre un wemi de bien-étre, de plaisir et de joie,
d’atteinte d’un nouvel équilibre satisfaisant ptaipersonne concernée. En effet, le besoin se

22 C'est ce méme postulat qui donne légitimité & doimtervention sociale et & toute intervention soci
éducative, et par la méme, fonde toute I'orgardsatie I'action sociale et socio-éducative en BelgicCela est
d’autant plus vrai dans le monde du handicap, etaksociations de parents et de personnes hangcapé
largement ceuvré (et oeuvrent encore) comme pouerienisateurs des services et des centres spésiali
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révéle a la fois par le manque (et renvoie auxdatiiés éprouvées pour vivre une situation
satisfaisante) mais aussi par la réponse a ce raanqu

C’est pour ces différentes raisons qumis avons opté pour la présentation d'un tableau
synthétique des besoins identifiésen les mettant en parallele avec des signes de
vieillissement et des difficultés qui en découl@aoiur les personne€es besoins seront
ensuite repris dans I'inventaire des propositions € réponses et d’adaptationsles centres

et des services.
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3.2 Tableau de synthése

Signes/difficultés constatées

Besoins

Difficultés a suivre le rythme
collectif
Lenteur générale (cognitive

> Besoin de temps pour réaliser les différentes s
de la vie quotidienne : lever, toilette, déplacein
repas, etc.

Besoin de soutien et d'encadrement dans

déplacement, décision, etc.) les
opérations simples
Fatigabilité générale, perteBesoin de temps de latence et de pause
d’endurance siestes impromptues Besoin de sieste et de repos
Difficultés a maintenir la Besoin de renouveler I'attention
concentration Besoin de temps de relachement
Perte de motivation pour leBesoin de soutien, de motivation,
activités et plus grande apathiBesoin de nouveautés, d'activités autres
(perte de prise d'initiative) Besoin de stimulations positives et d’encouragement
Troubles de I'humeur, irritabilité | Besoin de cadrage
Rejet des nuisances extérieurd®esoin de sérénité
(bruit, comportements intrusifs Besoin de calme et de tranquillité
etc.)
Sensibilité, troubles dépressifs Besoin d’écouteetoutien psychologique
Besoin de se confier, de parler
Repli sur soi, repli du groupeBesoin d’étre au calme
isolement Besoin de s’isoler
Besoin de contacts
Besoin de relations privilégiées
Désorientation Spatiale eBesoin de repeéres clairs
temporelle Besoin de pictogrammes, de supports
Besoin de planning, de reperes temporels, de giestg

Problémes de santé récurrents
Difficultés concernant certains act
qguotidiens (lever, coucher, toilett
repas)

Besoin de soins médicaux
eBesoin de soins infirmiers
eBesoin de soins de nursing
Besoin de prévention et de suivi (poids, diabéte)
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4. Les réponses et les adaptations principales

4.1. Une approche individualisée dans un contexteléectif (CH et CJ)

Les professionnels rendent compte de la quasi siéEede mettre en place une prise en
charge individualisée pour les personnes handisapéeillissantes. Cette approche
individualisée s'impose pour répondre a plusieuesoins des personnes handicapées
vieillissantes.

a. La prise en compte duythme individuel de la personne et la constitution d'un
programme de journée quasiment individualisé

Les personnes handicapées vieillissantes ont beeotdavantage de temps pour réaliser les
différentes activités de la vie quotidienne. Unaepmui prenait une demi-heure, prend

désormais 1h30. Se lever prend beaucoup plus destesm laver également, les déplacements
entre deux lieux d’activité aussi. Ces difféerentedivités et démarches nécessitent de
proposer un mode de fonctionnement sur un rythme f[@nt afin de ne pas brusquer les

personnes mais aussi pour leur laisser la pogéilule réaliser toutes les actions dont elles
sont encore capables, a leur rythme.

Respecter le rythme de la personne et travaillgorarythme deviennent des leitmotivs des
pratiques des professionnels, ce qui s'apparernfeipa une épreuve de force pour rendre
compatibles les rythmes des personnes vieillissaaigeec ceux du reste du groupe (le
collectif) et de l'organisation (horaires de trdyvaépartition des suivis, intégration des
personnes dans les activités collectives, etc).

b. La mise en ceuvre d'uencadrement et d'un soutien individuelsdans certains
moments clés de la journée (en CHA) ou lors deaness activités (en CJA).

Les personnes ont souvent besoin d'un encadremast important dans la réalisation
d’opérations simples de la vie quotidienne : seedaw’habiller, prendre son repas, se
déplacer, etc. Les personnes handicapées vieiltssaont beaucoup moins autonomes en
regard de ces différentes activités. Cela se mapauticulierement au niveau des centres
d’hébergement. Il en résulte une réponse spécifige équipes éducatives : stimuler et
motiver davantage, assurer une présence constaptésade la personne tout au long de
'opération, superviser et contrbler les opératjoapporter une aide concrete, etc. Les
personnes handicapées vieillissantes nécessitantud® prise en charge plus individualisée,
constante ou il s'agira de pallier les difficultds la personne a certains moments tout en
essayant de la maintenir dans une situation d’amasla plus grande.

c. Le développement d’'une approche plus individuetiede sur utravail relationnel et
d’écoute

Les équipes éducatives observent chez les pershandicapées vieillissantes une recherche
de relations privilégiées avec les professionmaEsamment dans des contacts interpersonnels
ou elles peuvent parler, se confier et étre écsutBans cette optique, certains centres
privilégient la mise en placde temps spécifiques pour échanger avec la personne
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I'écouter, lui donner la possibilité de s’entreteni avec son éducateur référent ou un
professionnel de son choixCes temps sont souvent utilisés par ces persomedagre part

de leur anxiété, pour tisser une relation priviéégavec leur éducateur. Cet apport est d’autant
plus important que certaines personnes ont perdeewain nombre de relations sociales
privilégiées (pertes des proches, d’'un co-résidetat) et sont donc en recherche de liens
sociaux et affectifs.

Les équipes éducatives soulignent cependardifficulté de développer une approche
individualisée dans un contexte collectifau niveau pédagogique, au niveau organisationnel,
mais aussi au niveau de la vie et de la dynamigusotectif. Le respect du rythme individuel
des personnes handicapées vieillissantes est pentenent difficile a soutenir dans un
contexte collectif qui impose un méme rythme a tdusagit donc d’articuler ces différents
rythmes avec les tensions que cela peut amener ldangquipes éducatives et dans les

collectifs des usagers.

4.2. Le développement d’activités spécifiques

Face a la perte dintérét pour certaines activiéésla difficulté de suivre le rythme
gu’éprouvent les personnes handicapées vieillissanies équipes éducatives, notamment
dans les centres de jour, rendent comptdé&heloppement d’activités de nature différente
pour les personnes handicapées vieillissantese @dférence de nature peut s’exprimer de
maniere schématique dans l'idée de développeins d’activités « ou l'on fait avec la
personne » et plus d’activitts «ou l'on est avea |personne » Concrétement, ce
changement de nature des activités proposéesdsst fpar 'abandon des activités fortement
orientées autour des notions de réalisation etustazh (activités culturelles, culinaires,
artistiques, bricolage, etc.), de performances\Viaes sportives) et d’acquisition (savoir-faire,
savoir-étre, autonomie, etc.). Les activités prépssaux personnes handicapées vieillissantes
seront moins centrées sur la production et dagantantrées sur la recherche de bien-étre
(snoezelen, séances de massage, promenades, lsalitiess), de sérénité (espace de parole,
récits de vie, travail sur les souvenirs ou suallmm de vie) et le maintien de certains acquis
(travail sur la mémoire, gym douce).

Le changement de nature des activités proposéss pas anecdotique car pour les équipes
educatives, il s’agit biesouvent de transformer le sens donné au travail édatif. Certains
projets spécifiques ont été confrontés a des difis de positionnement des professionnels
dans les premiers temps de leur fonctionnement.

On peut également souligner que certasesvices d’accompagnemengparticulierement
confrontés a la question du vieillissement de Ibérseficiaires, mettent en place @desivités
collectives spécifiquesDans ces activités collectives spécifiques,abs’de mettre en place
des ateliers de gym douce, de travail sur la mémeic. Ce sont parfois des exercices et des
pratiques directement inspirés de ce qui est miglare pour des personnes agées dans des
centres de soins de jour.
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4.3. Projet spécifique et réorganisation institutionelle

Lors de notre observation, nous avons pris conmadss de projets spécifiques liés a la
guestion du vieillissement. Dans les centres de, joes projets spécifiques pour les ainés
prennent souvent les mémes traits, a savoir :
- la constitution d’'un petit groupe de personnesniébmme le « groupe des ainés » ;
- la prise de possession d’'un espace/local qui Istud@volu et « a I'écart » du reste du
groupé®;
- la création d’'un climat de sérénité et de calmecqoaing) ou les stimulations
extérieures sont davantage contrélées ;
- la mise en place d’'un rythme moins soutenu et gbugple au niveau des horaires et de
la réalisation des activités ;
- linvestissement dans des activités de bien-étradeetmaintien des acquis et la
diminution des activités centrées sur la produigiet I'apprentissage ;
- une attention particuliere portée a I'écoute ettrmavail relationnel de la part de
'équipe éducative, dans une approche a la foitecidle (groupe de paroles) et
individuelle.

« [Le projet] consiste en un lieu a part, ou ondstit beaucoup dans la mise en place d'un
environnement chaleureux, calme. Dans le resteetitre de jour, il faut bien constater que
on va et on vient dans tous les sens, qu’il y dwit, beaucoup de mouvements. Dans|[le

projet], les personnes sont prises en charge parétkicateurs qui sont plus présents darns le
relationnel, dans la réponse aux besoins spécifigles personnes. Les éducateurs sont donc
dans le contact et le relationnel et beaucoup maiass la réalisation. [Le projet
fonctionne pour autant de maniere collective ménte wendredi, est proposé une approche

individuelle aux personnes vieillissantes[entretien commun responsable pédagogique et
chef de groupe, Centre de Jour]

La mise en place de ces projets spécifiquest pas sans difficult& risque de stigmatisation
des personnes concernées (« les vieux » par ragperk non-vieux »), inertie plus grande
des personnes (qui ne sont plus entrainées paplussjeunes et les plus dynamiques),
difficulté de trouver des horizons éducatifs et ggmbjiques pour les équipes éducatives
confrontées a la finitude (« quel est le sens deasail ? »). Pour ces raisons, les différents
projets ne fonctionnent généralement qu'a temps partielles personnes handicapées
vieillissantesparticipant encore a la vie de l'institution dans a globalité a d’autres
moments de la semaine ou de la journé€ela implique parfois une refonte compléte du
projet pédagogique et de I'organisation globaleaigwités et des ateliers de l'institution afin
de permettre aux personnes handicapées vieillssalet s'intégrer a la vie de l'institution.

On peut également mentionner que ces projets gpéesf sont soit mis en ceuvre par des
eéducateurs choisis et sélectionnés pour le prept, fonctionnent selon un systéme de
tournante ou les éducateurs participent aux prgjeéeifiques. Cependant, dans la majorité
des cas, le projet spécifique est porté par urt petnbre d’éducateurs (3 ou 4) renforcés
ponctuellement par I'équipe éducative de l'insidnt Ces équipes « spécifiques » pointent
généralementois grandes difficultés dans leur travail

% Cette appropriation d’un espace réservé se regrbien souvent dans le nom du projet. Exemple:mdison
des ainés ».
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=  Trouver du temps pour assurer I'encadrement desopees handicapées vieillissantes
car celles-ci requiérent plus de temps ,

=  Trouver du temps pour penser et développer legfsr{jui sont bien souvent a inventer
ou a adapter a la population et a I'institutiorgire les coordonner ,

=  Légitimer le projet spécifique au regard des aué@scateurs et des bénéficiaires du
centre («ce n'est pas un lieu ou on ne fait rigas un lieu « pour les vieux », on
poursuit une autre visée éducative et pédagogijjue »

Les directions et coordinations pédagogiques signala nécessité de bien choisir les
eéducateurs qui porteront un projet spécifique amctfion de certaines qualités : patience,
capacité d’écoute, souplesse, expérience, priseeadd, etc. Généralement, les éducateurs
travaillant dans ces projets spécifiques sont \alogs. Parfois, il s’agit d’éducateurs ayant
une expérience importante derriére eux (ce sontdagiens »), parfois il s’'agit d’équipes

relativement mixtes au niveau de I'expérience dtateienneté.

4.4. Une organisation temporelle différente

L’organisation temporelle de la vie de la persorrandicapée vieillissante au sein de
l'institution est généralement différente de cejieé est de mise au sein de l'institution. Dans
les centres d’hébergement, on trouve une orgaorsde levers décalés, de déjeuners tardifs,
de mises au lit plus tot, etc. En centre de jone arganisationnelle temporelle plus souple se
met en place avec l'organisation de siestes, deentsrde temporisation (autour d’une tasse
de café, on discute, on demande comment ¢a v, @trrivées tardives en activité de jour,
de temps d’activités plus courts, etc. Il se dgwedoau sein de linstitution une seconde
organisation temporelle parallele Il y a donc un double travail a mener au niveau d
rythme (cadence, séquence, structuration des « tempdavjdarnée) et de ldurée (d’'une
activité, d’'une journée, etc.).

Dans cette méme perspective, on constate ausstaliration d’urcertain nombre de temps
partiels concernant la fréquentation des centres dpur. La personne peut encore suivre le
rythme 2 ou 3 jours par semaine, mais n'est plusnesure de suivre le rythme toute une
semaine. Ce type d’aménagement d’horaires a faipssuves (dans ses aspects bénéfiques
pour la personne) mais occasionne des difficul&sgestion (organisationnelle) pour les
centres qui l'autorisent.

4.5. Un soutien a la mobilité et 'aménagement desfrastructures

Au niveau des institutions, 'aménagement des stiftetures est percu comme une mesure
essentielle pour s’adapter au vieillissement dpdaulation accueillie. Ces aménagementss
ont souvent envisagés commes réponses a un besoin de soutien a la mobili@ans un
grand nombre de situations rencontrées, les peesonandicapées vieillissantes nécessitent
une aide importante au niveau de leur mobilité, gaesoit dansdes déplacements a
I'intérieur de I'établissement ou a I'extérieur. Ces besoins sont rencontrés en partie grace a
différents supports techniques : déambulateur,sehabulante, rampes d’acces, poignées,
barres d’appui, etc. Cependant, malgré ces aidémitpies, la présence d’'un professionnel
s’avere bien souvent nécessaire pour accompagpersganne dans ses déplacements.

D’autres investissements doivent également étreertrs et relevent de 'aménagement des

infrastructures, que ce soit au niveau du bati au rdobilier utilisé. L'installation
d’ascenseurs, de salles de bains adaptées, de sadgenains-courantes, de matériel de

78



sécurisation, de chambres spécialement aménagées dqes personnes handicapées
vieillissantes et placées a proximité de la chanda® éducateurs, sont autant d’exemples
d’aménagements opérés en raison du vieillissemesitpgrsonnes handicapées. L'ampleur
des réaménagements est tres variable en fonctisncdetres et de leurs possibilités

financiéres mais aussi architecturales. Certainreg notamment d’hébergement, créés il y
a de nombreuses années pour une population trésomoe, sur base d’'un modele de maison
familiale, sont plus limités dans leurs possildlitie réaménagement (installation d’ascenseur,
présence d’escaliers, etc.) étant donné la cordigur des batiments.

D’autres centres ont pu mettre en ceuvre des amieage de grande ampleur concernant le
bati. Or, ces centres constatent que finalen@est parfois moins I'accessibilité qui pose
probleme que les modifications en termes de prisenecharge Car malgré tous les
aménagements en termes d’aides techniques etemtcingux, les contraintes d’encadrement
et de prise en charge par les professionnels tds®principales limites au déplacement des
personnes handicapées vieillissantes.

« Ce qu'il faut bien comprendre, c’est que malgg Aménagements physiques et le matgriel
adapté, méme avec toutes les aides techniquessa@ess on ne peut pas encadrer |es

personnes comme on veut. Il reste le probléme tthangy de la personne et des impossibilités
pratiques : par exemple, malgré nos aménagemersise(@eur, locaux), on ne fera pas

remonter des personnes handicapées a mobilité tedui 2™ étage parce qu'il faut u
accompagnement pour aider la personne a prendrscéaseur, etc. fdirecteur, centre
d’hébergement]

—

Certains responsables d’institution pointent égal@ml'ampleur des travaux parfois
demandés lors d'une demande de subsidiation pfecteér des aménagements nécessaires.
Le cahier des charges imposé par l'autorité sudnsididépasse parfois les besoins
d’aménagement nécessairedPlusieurs responsables font également état geukvalue
d'une expertise extérieure(exemple : Solival) permettant, a moindre fraisdet maniere
simple, d'opérer des changements pour une ameétiardes déplacements des personnes et
une adaptation du mobilier aux besoins des personne

Pour répondre aux besoins d’activités plus calntemxées sur le bien-étre des personnes,
certains services développent des projets spéesiqgdans des lieux différents (local

isolé, petite maison ou pavillon, etc.). Le manaige place (au sens de locaux, d’espace)
devient alors un frein important pour certains mEngui ne peuvent offrir ce type de lieux et
d’activités un peu a I'écart du tumulte du restd’idstitution.

4.6. Une approche médicalisée et une coordinatiomu duivi médical

Les professionnels constatent que les personnedichpes vieillissantes développent
davantage deoucis de santé de nature et d’intensité diversébronchite, diabete, petites
chutes, etc.). Ces observations sont rencontréemateere génerale dans des examens
cliniques de plus grande ampleur et concordent.: les personnes handicapées mentales et
physiques avancant en age ont des pathologies ugmantent de fréquence en fonction de
I'age, elles ont besoin de surveillance médicalelethérapeutiques permanentes... Il nous
apparait donc difficile d'imaginer que les struatsr d’accueil (quelles gu'en soient les
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modalités) réservées aux personnes handicapédBssgamtes ne fassent pas I'objet d’'une
certaine médicalisation.?

Cette médicalisation nécessaire des lieux d’acdssilpersonnes handicapées repose sur trois
axes différents qu’il nous semble pertinent deédéhcier car ils ne doivent pas étre mis en
ceuvre par les mémes corps de métier et ne pounsypas les mémes finalités. Il faut donc
distinguer :

- la coordination du suivi médical ;

- la prise en charge médicale ;

- la réalisation des soins de nursing et des soifismiers (prise en charge

paramédicale).

Quelle que soit la configuration organisationneléss structures (CH indépendant ou CH/CJ
adosses), le constat est souvent le mén¥est davantage au centre d’hébergement que
revient la responsabilité de la prise en charge mémhle et des soins spécifigueOn
nuancera cependant en précisant que pour les pes@reéquentant uniguement un centre de
jour, c’est au centre de jour que revient alorgdgmment cette responsabilité.

« Au niveau des soins médicaux, c'est égalemexkemgre d’hébergement qui prend en
charge les soins médicaux. Pour le centre de joersont les familles qui prennent en
charge le suivi médical. On peut dire que la pesecharge médicale se fait au niveau|du
centre d’hébergement. Au niveau des soins plusifepés, comme la visite chez |le
psychiatre, c’est la coordinatrice médicale quickarge du suivi et des rendez-vous pointus.
Les éducateurs prennent en charge certains rendeg-mais qui ont moins d’'impacts au
niveau médical. fassistante sociale, CHA/CJA - focus-group 1]

Or, la réforme de 2004 a instauré comme regle de hae absence de personnel médical et
paramédical en centre d’hébergement (Cocof), ceeqtifortement préjudiciable pour les
centres comme pour les personnes handicapeessgeites ou simplement lourdement
handicapées !

La coordination du suivi médical

Pour les personnes handicapées vieillissantespmstateune absence ou une impossibilité
des familles de prendre encore en charge le suiviédiical de la personneCe constat est
particulierement criant dans les centres d’hébeeggmC’est des lors souvent au centre
d’hébergement que revient la responsabilité d’asgarie suivi médical : la prise de rendez-
vous avec des meédecins et spécialistes, I'acconepagm des personnes handicapées au
rendez-vous médical, la collecte préalable desrimtions nécessaires, le retour des
informations médicales et des prescriptions vé&guipe éducative, etc. De nombreux centres
constatentgu’avec le vieillissement des personnes accueilliese travail de suivi et de
coordination devient de plus en plus conséquent.’organisation d’un tel suivi médical
demande donc des aménagements au niveau orgamidtifcertains centres ont ainsi
objectivé une fréequence d’'une visite médicale par p charge du centre) pour réaliser ces
sorties mais aussi pour en assurer le suivi e¢iélds pertes d’information.

2 GABBAI P., Longévité et avance en age des personnes handeapgales et physiqués Gérontologie et
Société, n°110, septembre 2004, p. 66.
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« On constate aussi que le nombre de consultatinédicales explose : dans le rapport
d’activités 2009, on mentionne 182 déplacementériextrs, soit I'équivalent d’'une sortie
par jour, pour des consultations dans 16 discigiaéfférentes ! Il faut donc souvent faire le
chauffeur pour ces sorties mais il faut aussi esuesr le suivi médical car il fau
comprendre les questions du médecin, comprendgel’'de2nonce, ce gu'il prescrit, ce qu’
recommande. On se débrouille des lors comme on peuhet en place des formulaires, des
feuilles d’informations pour récolter les informaiis nécessaires pour le médecin. »
[directrice, CH — entretien individuel]

= —~

Dans cette perspective, les centres d’hébergemarudf@nettent généralement en place
fonction de coordinateur médica)] occupée par un éducateur ou une personne ayant un
formation paramédicale mais officiant comme pergbmalucatif (ergothérapeute, infirmiere
sociale, etc.). La mise en place d'une telle farctle coordination est jugée essentielle afin
de centraliser les informations, d’assurer undragnt cohérent des différentes personnes, de
ne pas diluer la responsabilité concernant descespruciaux (distribution des médicaments
et observation stricte des prescriptions médigaless centres bénéficiant d’un coordinateur
ayant une formation paramédicale soulignent la-paise qu’'apporte un tel profil : maitrise
des informations médicales données, meilleure camgation des informations aux équipes
(traduction), meilleur accueil de la part des mé@uespécialistes, etc.

La prise en charge médicale

Il parait également nécessaire de mettre en piaeerise en charge médicale coordonnée
au sein du centre d’hébergement selon I'ancien feodé la norme médicale, a savoir
I'intervention d’'un médecin-coordinateur qui oriente, fait des recommandations, assure
la coordination et I'encadrement médical dans I'éqipe™. Certains centres bénéficient
encore du concours d’'un médecin coordinateur meis din volume horaire jugé insuffisant
(par exemple 2 heures tous les 15 jours). Poutaptésence d’'un « médecin institutionnel »
semble indispensable pour aider le personnel dietases observations, a mieux comprendre
les pathologies et leurs conséquences, mais awssi gssurer une « veille médicale et
I'organisation des soins ».

Cette fonction denédecin coordinateune doit pas étre confondue avec celle duédecin
traitant généralistepayé a la prestation pour soigner la personne bapée. Les directeurs
des institutions soulignent la nécessité de prapasesuivi individualisé par un médecin
traitant extérieur méme si cela représente unéhatge de travail pour I'équipe éducative. La
possibilité pour la personne handicapée d’avoibr«médecin traitant » est jugée comme un
droit fondamental de la personne et permet égalemme® prise en charge médicale plus
adéquate.

La présence d'un « médecin coordinateur » est afsydlus importante que les directions des
centres d’hébergement rendent compte de situasicaisreuses voire dangered8gmur les
personnes handicapées concernées.

% Dans une conception proche de celle du médecirdirmteur en vigueur dans les services résiderniels
adultes de 'AWIPH.

% Nous avons pu prendre connaissance d’'une notemfics d’'inspection de Phare (du 03/08/2010) dressa
globalement les mémes constats : la difficulté aegres d’hébergement a assurer la prise en chagdiale et
paramédicale de certaines personnes handicapéamst dlisqu'a la mise en danger de leur vie; des
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« Ne pas avoir de médecin en CH, c’est quelqueeclibsxtrémement dangereux car|je
prends de grosses responsabilités qui releveraientnalement du réle d’'un médecin. Ainsi
pour certaines personnes, le médecin m’'a donndisteede conseils et d’'instructions en gas
d’oubli d’'un médicament par exemple... Je prends denble du médecin a certaines
occasions méme si je ne fais que suivre ses igngc C'est donc tres compliqué et|je
prends des responsabilités qui dépassent clairedesntimites de ma fonction et de mes

compétences. pdirectrice, CHA-CJA - focus-group 1.]

Il est a noter que la mise en place d’'une cooritinadu suivi médical et de la coordination
médicale interne doit également étre envisagée daresvisée curative mais aussi
préventive. Ces deux modalités apparaissent nécessairesadanise en place d’'une stratégie
visant a favoriseun vieillissement réussdes personnes handicapées.

4.7. Prise en charge des soins de nursing et desisonfirmiers

Les besoins de soins de nursing et de soins iisnsemblent souvent plus importants pour
les personnes handicapées vieillissantes. Face &mes de besoins, les centres adoptent des
positions et des pratiques différentes. Certaingres, notamment d’hébergement, ont mis en
place descollaborations avec des services de soins a domnec{généralement des petits
services indépendants) afin d’assurer les soinggiEhe particulierement importants mais
aussi certains soins infirmiers. Ce sont générairdes initiatives mises en place par des
centres qui nenvisagent pas une politique de eatation des personnes vieillissantes, sinon
pour des raisons impérieuses (soins de santértrppriants, mise en danger de la personne,
comportements inappropriés envers les autres)ai@srcentres d’hébergement vont donc
jusqu’a mettre en place un accompagnement en fimiedee leurs résidents avec l'aide de
services spécialisés. On peut également noter guairts professionnels des centres suivent
ou ont suivi dans un passé récent des formations casens (soutien des personnes en fin de
vie, formations au deuil et aux soins palliatifs,. e

Plusieurs centres témoignedtune prise en charge des soins de nursing par l'ége
éducative mais dans une ampleur limitée et pour des gestedivement simples. Le
guestionnement est des lors présent quant a Vieméon de professionnels du soin
(engagement en interne ou collaboration avec desvanants extérieurs). Ces besoins de
nursing et de soins infirmiers posent des diffiésllaux institutions en raison de I'absence de
normes paramédicale et médicale mais aussi ennraiso I'absence de repéres clairs
concernant ce qui reléve du nursing et de l'aitrimier’’.

« On a besoin de définitions de ce qui reléve dasssde nursing et des soins infirmiers.
Nous avons été confrontés a cette difficulté, alex questions concernant qui doit faire
quoi, a partir de quand cela releve d’'un personinéirmier, etc., avec des soins qui ne spnt
pas bien identifiés, une profession qui n'est plareament définie et parfois un CA qui
pousse pour maintenir les personnes dans l'ingbituet qui contraint presque des lors les

éducateurs a poser des actes infirmiers. Peutdtes'on a mal cherché, mais on a n'a pas

de reperes clairs, il y a ainsi un flou artistigaatour de ces questions et de ces notions| qui

fonctionnements discutables devant étre mis eneplkac raison d'une absence de normes médicale et
paramédicale suffisantes.

%" La note de l'inspection de la Cocof (03/08/2014j part de cette méme interrogation concernartaicer
actes et soins apportés par des éducateurs bdigin de médicaments, alimentation par sondeigastretc.
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permet toutes les interprétations, toutes les astidoutes les contestations. » [responsable
pédagogique CH — focus-groupl]

Dans certains centres ou les soins de nursingfighiars sont importants, c’est souvent le
médecin traitant ou le médecin coordinateur (s'idyen a un) qui permettra de faire cet
arbitrage en tenant compte de la situation derlsop@e, des soins a apporter, etc.

La prise en charge des soins de nursing et deirteréates de soins produit parfois des
divergences fortes au niveau des équipes éducativeEmmenen raison d’'un cadre légal

qui n'apparait pas nécessairement clair En effet, dans de nombreuses institutions, la
décision de poser ou de ne pas poser certains detemirsing ou de soins dépendra en
définitive de I'éducateur lui-méme (en CHA comme@IA), ce qui parfois crée des tensions
dans les équipes.

« La personne est revenue avec une bouteille démeget on voit qu'en fonction d
professionnels, elle sera mise sous oxygene oulhaty. a rien d’officiel qui permette d
mettre un cadre clair. éducateur, CHA - focus-group1]

W
(%2}

Pour d’autres institutions, la prise en charge desoins de nursing a été actée dans le
projet pédagogique de l'institution ou dans le comtit de travail de I'éducateur.

La prise en charge des soins de nursing est firmlenme question difficile en raison d’'une
définition des rbles et d'une évolution des patbme des personnes handicapées
vieillissantes. En effet, les institutions accuitl depuis le début des personnes handicapées
avec des pathologies lourdes connaissent moins i@gitence des éducateurs a pratiquer des
soins de nursing, c'est méme parfois le contraiiffiqulté & laisser des acteurs extérieurs
intervenir comme par exemple des infirmiers indéjaens). La lourdeur des handicaps a en
effet induit une prise en charge de certains sténsursing par I'équipe éducative.

A contrario, on observe des réticences a prodigles soins de nursing de la part des
éducateurs évoluant dans des institutions accnettlas profils moins lourds ne nécessitant
pas de soins de nursing ou infirmiers importanesyvieillissement vient changer cet état des
choses, rendant nécessaire la prise en chargeodes de nursing. Dans ce contexte, le
personnel éducatif a I'impression d’étre « mis dtés les sauces ». Il constate une évolution
fondamentale de son travail sur les quinze dermianmées et nourrit parfois un sentiment de
frustration car le suivi médical et la dispense dems de nursing empiétent sur le temps
consacre aux activités et aux démarches educgrepsement dites.

4 8. Des transferts intra-structures

Les situations organisationnelles des centres dilg&ment et des centres de jour ne sont pas
toutes les mémes. En effet, certains institutiamsfait le choix de s’inscrire dans un cadre
unique d’agrément (soit CHA, soit CJA), d’'autreg privilégié une structure double (centre
de jour et centre d’hébergement) avec des podséiitle partage des équipes éducatives ou
non.

Dans le cadre des centres ayant le double agré(@@CJ), les directions font part de
« transferts officieux » opérés a partir du cemteejour vers le centre d’hébergement. Ces
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transferts consistent en des « coups de main »tyleades éducateurs pour les lever ou des
toilettes des personnes vieillissantes, ncaiscernent aussi une expertise apportée par le
personnel paramédical et médical du Caux professionnels du centre d’hébergement.

« Ce qui veut dire que pour nos résidents en CHismmuvons bénéficier de conseils frés
précis et tres pointus, par exemple de la logopgoer nourrir certaines personnes : |a
position assise, la mastication, donner a boiretelée maniére, etc. Sans ce transfert|de
compétences et d’informations, les professionnals céntre d’hébergement seraignt
compléetement perdus et désemparddirectrice, CH-CJ - focus-group 1]

Ces transferts informels démontrent bien qu’il b’)eas simplement question d’apporter un
«coup de main » a l'équipe des centres d’hébergemmais d’'apporter une expertise
médicale et paramédicale essentielle. Ces traasfe@drmels posent également la question
des solutions que peuvent trouves centres isolésayant fait le choix de s’inscrire
uniguement dans le cadre d’'un agrément en centkgbdrgement. De maniére générale, ces
centres se considerent comme pénalisés par caitian. De mémeles centres adossés
mais ayant fait le choix de faire une distinction laire et nette entre deux équipes
(CJICH) se retrouvent également en difficulté, apacfois des tensions entre les deux
équipes concernant I'heure d’arrivée en ateliesuigi médical, etc.

4.9. La collaboration avec des services extérieur$a solution ?

Dans la prise en charge des soins de nursing esales infirmiers, la grande majorité des
centres font ou ont fait appel & des professioneeiérieurs et ont notamment recours a des
infirmiers extérieurs. Deux formules sont souvantisagées :

- soit une collaboration avem infirmier indépendant ;

- soit une collaboration avem service infirmier indépendant

Les deux formules ont leurs avantages et leursnidtients. Les centres choisissent
généralement 'une ou l'autre formule en fonctianld lourdeur des situations de handicap
auxquelles ils sont confrontés.

La collaboration avec un infirmier indépendant sstivent envisagée dans les centres
accueillant principalement des personnes handisap@ntales et dont les soins infirmiers
sont relativement limités. Dans cette perspecliggrofessionnel indépendant vient soit de
maniere réguliere mais pour un nombre de suivistdsn soit de maniere ponctuelle en
fonction de I'évolution de certaines situationstqte d’'une hospitalisation, petit accident,
etc.). Cette collaboration avec un infirmier indégant a pour avantage de créer un lien de
confiance fort entre I'’équipe éducative et le pssfennel extérieur mais aussi avec les
personnes handicapées. Le recours a un infirmieépendant permet d’'avoir une
collaboration stable mais est exposée aux contptersi le professionnel est malade ou en
vacances, généralement il n’y a personne pounileer.

La collaboration avean service infirmier indépendantest envisagée dans les centres ou les
besoins en soins infirmiers des personnes handisapént relativement importants, ce qui
parait logique. Le service infirmier indépendantutpthéoriquement garantir une prise en
charge constante (pendant les périodes de vacarteas de maladies, etc.) et peut apporter
des renforts a des moments précis de la journger (& toilette des personnes, mise au lit) et
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pour des soins relativement poussés et technidgissrvice peut envoyer plusieurs infirmiers
en méme temps). Les points négatifs de ce typelthboration concernent le turn-over éleve
des professionnels dans ce type de structurediffesiltés de coordination qui y sont liées et
la moindre souplesse de la collaboration. Les ésilu cadre de subventionnement via les
nomenclatures de I'INAMI posent souvent davantage difficultés aux structures plus
importantes.

Il est peu évident d’évaluer dans quelles mesuesscollaborations externes ne seraient pas
remises en question si une norme médicale et pdieale était actualisée dans les centres
d’hébergementLa norme médicale pourrait étre utilisée pour renfaocer, encadrer,
coordonner et contrdler ces interventions extérielgs mais vraisemblablement aussi pour
reprendre une partie du travail fourni.

On peut également signaler que les directions ldiésement préconisant la possibilité
d’engager du personnel infirmier et paramédicahvisagent pas que cet apport se fasse au
détriment de la norme éducative Les équipes éducatives ont par ailleurs I'impogsgue la
prise en charge médicale est actuellement priskesiemps et les moyens (humains) dévolus
a I'éducatif.

4.10. Quelles limites ?

La mobilisation de services extérieurs est aussisagée dans l'accompagnement des
personnes handicapées en fin de vie (suite a ullisgement normal ou pathologique). Des

collaborations avec des services de soins pafli@iint ainsi mises en place par certains
centres. Une collaboration avec un médecin tragantsuit la personne lors de sa fin de vie

est aussi une pratique répandue. L'objectif coagisiccompagner le plus longtemps possible
la personne handicapée.

Les limites a ce suivi sont généralement poséed'draripe éducative ou quand la prise en
charge meédicale et infirmiere devient ingérable.s Ldirections et les responsables
pédagogiques mettent souvent en avant la nécess#éutenir les équipes dans ces moments
de tension et de crise, notamment en ayant reéourge série d’acteurs pouvant apporter un
accompagnement approprié : Semiramis, Continuingg,Gaancer et Psychologie, Aremis,
etc.
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5. Pistes de solution sur base des propositions degsraconcernés

* Permettrel’engagement de personnel infirmier et de personngbaramédical en
centre d’hébergement et garantir les conditiommsnpdant aux paramédicaux d’étre
présents les WE et en soirée. Il s’agit finalenamtrenforcer la norme médicale et
paramédicafé (ou de la rétablir) en centre d’hébergement. il aapendant précisé
gue celle-ci reste nécessaire en centre de joutanmmoent pour l'importante
population qui ne réside pas en centre d’hébergeriare s’'agit donc pas d’inverser
les situations entre CJ et CH concernant les nomeaticale/paramédicale mais bien
de renforcer cette norme pour les CH.

* Rétablir la fonction de médecin coordinateur/instititionnel au sein des centres
d’hébergement afin d’y mener un travail de préwventet de conseil des équipes
éducatives. Cette fonction de médecin coordinadeurait étre clarifiee afin de ne pas
étre redondante avec celle du médecin traitantmédecin coordinateur des Services
Résidentiels pour Adultes de la Région wallonnergiuétre un modele. Rappel
devrait étre fait que chaque personne handicagéedeoit de choisir son médecin-
traitant qui est complémentaire au travail du « @védcoordinateur ».

» Clarifier le role et les attentes envers les éduaairs des centres face aux taches de
nursing. Cette clarification n’aurait pas pour wmqobjectif de fournir un cadre
contraignant pour les éducateurs concernant lésadiain des soins de nursing mais
bien de poser des limites entre ce qui releve degpétences d’'un éducateur et ce qui
reléve de l'art infirmier.

e Sur base de cette clarification, il serait essemtee développer un@olitique de
formation des éducateursafin de prévenir les pratiques inadaptées (sumplass
techniques mais aussi relationnels et éthiques) Faréalisation des actes de nursing.
Cette formation pourrait étre un premier élémenind’ politique de revalorisation de
la fonction d’éducateur, trop souvent considéréaroe la catégorie de professionnels
des « bons a tout faire ».

* Interpellation du corps médical et notamment des neecins-gériatres et
médecins-psychiatres pour développer des collaborations sur le longneer
permettant d’objectiver les situations de vieikiseent, de décoder les situations
vécues, de clarifier les observations faites paguipe éducative. En d’autres termes,
il est question d’accompagner les équipes danscempréhension du vieillissement
des personnes et a contrario de ne pas «tout eamea ce vieillissementLes
centres font souvent état de leur difficulté de traver de tels interlocuteurs Une
identification de services médicaux hospitaliers d&xperts de référence serait
pertinente, notamment en cas de désignation d'yereyour établir un diagnostic
fondant la décision de réorientation (cfr infra).

» Développer unepolitique de formation sur le vieilissement des psonnes
handicapées et son impact sur les besoins et la g@ien charge Le sentiment
dominant est de travailler trop souvent « a la trawion dans son coin de ses propres

% 0On peut préciser qu'a I'heure actueldeux normes paramédicales individuellessont potentiellement
mobilisables dans les centres d’hébergement deotafCa savoir les normes NIS (pour les enfants)I&V
(besoins vitaux).
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outils ». Un partage des expériences et de réfélermommuns serait un atout pour
les équipes. De plus, il s’agirait de développeratdtage de formations concernant le
vieillissement lié a certains handicaps spécifiq(es exemple, les personnes IMC)
autres que le vieillissement lié au handicap mental

* Le respect de la visée pédagogique de I'établissamhel’instauration d’'une norme
médicale et paramédicale doit se faire dans leestsgu projet pédagogique des
centres, qui reste prioritairement a visée éduea®ela veut dire que I'engagement de
personnel paramédical ne doit pas se faire auxndége personnel éducatif. Mais
aussi que les institutions ne doivent pas se twam&r en institutions de soins. La
norme nursing telle que mise en ceuvre dans cerédaidissements spécifiques pour
personnes agées de plus de 50 ans en Cocom p@ppaitter un premier modéle-
repere. Cette norme nursing est fixe (calculée paquiaces nursing) et ne varie pas en
fonction du nombre de personnes accueillies nédeassles soins de nursing.

 Le recours a des services de soins infirmiers indépdants au sens large
L’instauration d’'une norme médicale et paramédiqadat s’avérer insuffisante pour
faire face a des situations de crise ponctuelléransitoire (retour d’hospitalisation,
etc.). Dans cette perspective, il est nécessairadwiser la collaboration avec des
services infirmiers indépendants pouvant appomeraide technique et spécifique. De
méme, I'intervention des services de coordinati@uicale pouvant intervenir lors des
situations de crise est a encourager, pour soulagé&quipes éducatives et assurer une
approche médicale adéquate en regard de la situdida personne. D’autant que les
centres constatent trés souvent une tendance nesesehospitaliers a renvoyer plus
vite les personnes handicapées en centre (caritbqusaly aura des personnes pour
s’en occuper).

6. Les défis et les réponses dans le secteur de Hgmapnement

Si le nombre de situations de personnes handicapédisssantes semble relativement peu
élevé, celles-ci posent des défis et questionramtérhent la pratique des professionnels de
'accompagnement qui y sont confrontés.

6.1. Des interventions plus fréquentes

Le vieillissement des personnes nécessite génésataime intervention beaucoup plus
fréquente, réguliere et « sécurisante » des proféssnels pour pallier la perte
d’autonomie des personnesCes interventions régulieres (quasi journaligtass certaines
situations) sont plus structurées et plus longldes portent sur la mise en place de
nouveaux reperes, de stratégies et d’outils poarlgypersonne puisse continuer a vivre dans
son lieu de vie.

Cette approche plus structurée et cadrante esbgdepmais questionne les professionnels
guantaux limites d'une telle approcheet a son adéquation avec la méthodologie et les
finalités de I'accompagnement (jusqu’ou le seryiesit-il aller en termes de fréquence des
visites, d’organisation de la journée de la persoPn Ce questionnement s’accompagne
souvent d'uneaemise en cause de la sécurité et de la sardés personnes : oubli d’'une
cuisiniere au gaz, absence de suivi de la méditatygiene déficiente, alimentation
problématique, etc.
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L'isolement et la solitude de certaines personnes handicapées vieillissatgegnnent
egalement problématiques ; elles font I'objet dmadedes qui ne peuvent étre rencontrées par
les services (assurer une présence tous les joursrpmpre la solitude, pour papoter, etc).
Les services d’accompagnement sont en recherclsoldéons permettant de briser cette
solitude mais les réponses trouvées sont de pluglendifficiles a mobiliser (visites de
bénévoles, fréquentation d’'un groupe de loisirs,)ekLa mise en place d’activités collectives
spécifiqgues pour les personnes vieillissantes est @nvisagée, soit dans des lieux mixtes
(centres de jour et de soins pour personnes agéslans des projets spécifiques.

6.2. Une pratique de réseau

Les services d’accompagnement développeetpratique de résealautour de ces situations
afin de répondre aux besoins des personnes, notaimemeniveau des besoins de la vie
journaliére. Les situations décrites renvoient enise en place d’'une série d’interventions de
professionnels non-spécialisés dans le secteuadditap auprés de la personne, souvent a
linitiative du service d’accompagnement : un seevisocial d’'un centre hospitalier, des
infirmiers a domicile, une maison médicale, un nodgénéraliste, une aide ménagere, une
aide familiale, un service de télévigilance, unveer de transport social, des bénévoles
assurant des visites, un centre d’accueil de jaudeosoins pour personnes ageées, etc.

Cependant, poules interventions a domicile(soins infirmiers, aides ménageres et aides
familiales), les professionnels de I'accompagnenuemistatent souvent des difficultés de
collaboration (refus de la personne d’étre aidée, abandon déssgionnels, etc.) mais aussi
linadéquation partielle de I'offre de service:

- les infirmiers ne considérent pas la personne lcapéie comme prioritaire, des lors le
suivi des soins et des médications n’est pas tosi@ssuré de maniére satisfaisante ;

- le manque de coordination des interventions ddérdiits professionnels ;

- les modalités d’intervention des aides familialessont pas toujours adaptées (elles
font tout & la place de la personne et interviehraendela de leurs compétences
jusqu'au «clash » avec la personne, certains cavexigent la présence de la
personne handicapée pendant les heures de travidide familiale, ce qui n’est pas
possible pour la personne handicapée, etc.).

La sollicitation d’'un réseau d’intervenants autderla personne handicapée vieillissante est
donc possible mais rencontre certaines limites. Ipesfessionnels témoignent d’un
phénomene de vieillissement qui, dés qu’il esteamatié, ne cesse de se renforcer malgré les
initiatives et les mesures prises, rendant forteénpeécaires les situations d’autonomie des
personnes. Pour ces situations, les professiormelsagent donc une prise en charge en
centre de jour, en centre d’hébergement et mémenaeon de repos faute de solutions
probantes via des services bénévoles.

Le réseau primaire (parents, proches, fréeres etrssoetc.) des personnes handicapées
accompagnées est souvent encore fortement présesdugent trés souvent la vie en
autonomie des personnes. Une fois ces parentsrendeevitesse ou décédés, on constate que
les personnes n'ont pas été suffisamment préparéege sans leurs parents et il s’en suit
une série de problemes (hygiéne, alimentation, rptépdu lieu de vie, etc.). L’absence des
parents pose également le probleme d’une vigilanoeernant les situations des personnes et
des limites de lintervention du service d’accompagent donc l'extrait d’entretien ci-
dessous traduit bien les enjeux.
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« Le probléme du vieillissement est aussi envisagiernant les familles des personnes
handicapées, car elles aussi vieillissent. On s®uee ainsi avec des personnes pour qui les
familles ne sont plus la... se pose alors la quesi®iavoir qui prend les décisions. On| se
rend compte que ces personnes sont souvent squldsn’y a plus de familles qui vor
pouvoir interpeller en cas de danger de la persoguiene peut plus continuer a vivre seyle,

etc. Dés lors se pose la question pour nous dimigel jusqu’a laquelle nous pouvons aller| et

intervenir sans outrepasser nos droits[direction, service accompagnement — entretien
individuel]

—

7. Les principales questions et difficultés qui resten

7.1. La rencontre des vieillissements

Le vieillissement des personnes handicapées dget’principal de cette recherche. Mais tout
au long de nos rencontres, un grand nombre d'a&ctent fait remarquer que celui-ci
guestionne aussi le vieillissement des proches est grofessionnels, qu’ils entrent en
résonance.

Le vieillissement des personnes handicapées id@uitouveaux besoins qui ne peuvent plus
étre pris en charge par la famille en raison denéee vieillissement qui les frappe. Les
personnes handicapées vieillissantes ne peuventmos compter sur les mémes soutiens et
ressources que par le passé. Il en résulte soumentesponsabilité plus forte des centres et
des professionnels concernés.

Le vieillissement des personnes handicapées s’gmagme aussi du vieillissement des
professionnels des structures Comme l'ont précisé certains éducateurs : « ogillivi
ensemble ». Cela entraine des effets positifseefiets négatifs. Au niveau positif, il y a une
histoire commune qui se crée, qui permet des édsang création d'affinités fortes, ainsi
gu'un parcours de vie et un cheminement communs fauorisent une connaissance
réciprogue des personnes. Au cours des entretleasprofessionnels ont souvent fait
référence a ce parcours, a une arrivée quasimemiéame temps, etc. Au niveau négatif, une
forme de lassitude due au fait de voir toujourshé€snes tétes et les mémes murs, de faire la
méme chose (méme si on cherche a renouveler le#té&et les animations), les habitudes
prises, le fonctionnement qui ronronne dont onumestonne plus la raison d’étre.

Le vieillissement des professionnels pose aussi desstions sur les possibilités
d’encadrement, notamment quand il est nécessaimrat@uer des soins de nursing ou de
manipuler physiquement les personnes. Certainegesertains déplacements deviennent
impossibles pour certains éducateurs.

7.2. Le vieillissement de I'entourage et I'impacsur les liens sociaux

Les professionnels des centres d’hébergement et desntres de jour mais aussi des
services d’accompagnementmettent particulierement en évidence le probleme d
vieillissement des proches des personnes hand&a@ée vieillissement des proches pose
plusieurs questions épineuses.
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La premiéere renvoie au déces et a I'absence deheso Quand des questions difficiles se
posent concernant I'avenir d’une personne hande@pegspitalisation, opérations, traitements
médicaux, réorientation en maison de repos), ldrekervice se trouve parfois dans une
situation inconfortable, ou il est amené a prendiee décisions (de maniére formelle ou
informelle) qui théoriquement ne relévent pas deresponsabilité. Pour les services
d’accompagnement, cette question se pose de la m&mi&re quand il est constaté que la
situation de vie présente un danger pour la pesso@eci renvoie a la limite éthique de
l'intervention qui consiste a devoir prendre uneisién pour I'Autre, a la place de I'Autre
sans savoir si cette décision est véritablemerpilEssion du souhait profond de la personne,
en regard de toute son histoire deVie

La deuxieme question porte sur I'affaiblissementiaperte de certains liens sociaux de la
personne. Dans les centres d’hébergement, on ¢erpidavec les années, de nombreuses
familles ne peuvent plus prendre en week-end leenfant » handicapé comme ils I'ont
toujours fait. La personne handicapée accepte sbwlifficilement cette situation et parfois
se renferme sur elle-méme. On remarque que dansldssriptions des situations, les
professionnels parlent souvent spontanément darddiaction des liens familiaux. Plus d’'un
tiers des situations évoquées rendent compte dmmees handicapées ne bénéficiant plus
gue de quelques visites épisodiques d’'un procléee(frcousin, amis de la famille, un oncle,
une tante¥. Sur base de ces constats, se pose donc la qudsEaelations que peut encore
développer la personne en dehors de l'institution.

# Cette question éthique est aussi au cceur derVeméon auprés des personnes agées, notammeniedans
maisons de repos et les services de soins et diaidenicile.

% précisons que différentes études statistiqueslé@mbntré que les personnes handicapées vivanstiution

ont une probabilité moindre d’avoir un réseau fahilsurtout pour les catégories les plus agéesdaat en
institution depuis un grand nombre d’années. Unalétfrancaise renseigne ainsi que 70% des hommes
handicapés de 66 a 75 ans vivant en institution émtore état d’'un lien familial (pére, mere, fréseeur,
conjoint, enfant) alors que cette proportion s’élévplus de 98% pour les valides et les persovinast en
milieu ordinaire de cette méme catégorie d’age. OBIBY P., Les relations familiales et sociales des
personnes handicapées vivant en France. Une exdarg&econdaire des enquétes HIiD Gérontologie et
Société, n°110, septembre 2004, pp.183-199.

90



Partie 4 : L'Orientation et 'accueil en MR-MRS

1. Contextualisation de la question

L’orientation et I'accueil de personnes handicapéeglissantes en maison de repos et de

soins est une question sensible, qui nourrit desidas, des peurs, des représentations
négatives et des conflits (entre professionnels dhéme centre, entre les centres et les
parents des personnes handicapées, etc.). |l estrdzessaire d'étre précis et nuancé dans la
description du contexte dans lequel les accueilesebrientations des personnes handicapées
vieillissantes en maisons de repos et de soinsgoe@ire envisages.

1.1. Les maisons de repos et de soins, indispensabbour répondre a la demande ?

Au vu de I'évolution démographique de la populaties personnes handicapées, il faut

s’attendre dans les années a venir a une augnmniatportante des demandes de solutions
d’hébergement et de logements adaptés pour desnpess handicapées « agées », vivant
encore actuellement dans leur famille. On peut iroenér le nombre important de personnes

handicapées fréquentant uniguement un centre dejoGocof, notamment dans la catégorie

d’age 45-54 ans. Dans ce contexte, a moins d'unvertue massive de places en centres

d’hébergement spécialisés et de création de fosrdddogements supervisés spécialisées, les
maisons de repos et de soins seront sollicitées ngpondre a une partie des demandes d’un
lieu de vie adapté au vieillissement des personnes.

Dans cette perspective, il est essentiel que lesoperes handicapées orientées vers les
maisons de repos et de soins soient des persogées, présentant un vieillissement. Jusqu’'a
présent, I'accueil de personnes handicapées emmdéesrepos et de soins semble peu motivé
par le vieilissement de ces personnes mais dayanfmr le vieillissement de leurs
parents/proches ou le manque de places dans &usspecialisé (cfr infra).

1.2. Une solution parmi d’autres, dans une approchidividualisée

L'orientation vers les MR-MR®e peut étre envisagée comme_LAeule solutionaux défis
posés par le vieillissement des personnes handisafgle constitue une solution parmi
d'autres (centres d’hébergement spécifigues pousopees handicapées Vvieillissantes,
ameénagement des pratiques et de 'encadremeniradiseentre ou est présente la personne,
réaménagement des structures) pour I'accueil depees handicapées vieillissantes. Il reste
des questions quant a la capacité des maisongpds et de soins de pouvoir apporter une
réponse appropriée aux situations de handicaplissigurdes et les plus complexes, mais
aussi pour des profils intermédiaires.

Nous avons récolté des témoignages positifs déamingue I'orientation en maison de repos
peut étre une solution appropriée pour la persdraralicapée, avec une prise en charge
adéequate. Moyennant une série de conditions (&fa)inune orientation vers une maison de
repos et de soins peut s'avérer concluante. Messconditions reposent toujours sur la
prise en compte de la situation individuelle de Ipersonne En définitive, la réorientation
en maison de repos et de soins ne peut étre I'miquel (ou prioritaire) de gestion de la
problématique du vieillissement des personnes kbapédes.

91



2. Description du secteur

2.1. Qu’entend-t-on par maison de repos ?

Le secteur de l'accueil et de I'hébergement desqmeres agées comprend sous le terme
générique « maisons de repos » des réalités ditEsell existe plusieurs types de structures
dont les deux principales offrant des possibildégbergement sont :

* les maisons de repos pour personnes agées (MRPant des établissements publics
ou privés agréés par la commission communadtaitenulant une offre de logement
et de services (aides a la vie quotidienne, soifigniiers ou paramédicaux si
nécessaire) pour des personnes de plus de 60 ans ;

e les maisons de repos et de soifMRS) sont des établissements pour personnes
fortement dépendantes, souffrant de pathologiesnadues, nécessitant des soins de
longue durée, quel que soit leur age. Y sont dsgendes aides familiales et
ménageres, des soins infirmiers et paramédicaux.résidents y sont soumis a une
évaluation diagnostique pluridisciplinaire.

De maniére générale, une majorité d’établissem@®8 sur 173¥ disposent de la double
reconnaissance, cumulant ainsi des places MR et pl@ases MRS. On compte 2
établissements fonctionnant uniquement sous agténMRS et 63 établissements
fonctionnant sous agrément unique MR.

Quatre autres types de structures doivent étreiomergtes car elles accueillent parfois des
personnes handicapées.

Les Résidences Servic€2 établissements) proposent le logement et destgtions « a la
carte » (repas, aide ménagere, télévigilance, setng. Cette formule permet de garder une
vie indépendante tout en garantissant la mise posiison de services d'aide a la vie
journaliére. Elle concerne principalement des parse encore autonomes.

Les centres de jour(de soins de jour et d’accueil de jour) sont desctures d’accuell
alternative, qui assurent la prise en charge desopees agées pendant la journée. Cette prise
en charge comprend des aides et services varigssedctivités de nature diverse (peinture,
sculpture, musicothérapie, promenades, ateliernitifsg relaxation, lecture, jeux de société)
ainsi que des services personnalisés (repas, mmiffeédicure, consultation médicale). Ce type
de structure est assez peu répandu. L'objectif quivir est de soutenir 'autonomie et de
retarder le plus longtemps possible le placemennaison de repos. Il faut cependant bien
distinguer :

Les centres de soins de jouqui offrent une structure de soins de santé quigen charge,
pendant la journée, des personnes agées forterépahdantes nécessitant des soins et qui
apportent le soutien nécessaire au maintien depeesnnes a domicile. Actuellement 10
centres sont agréés en Cocom ou Cocof. @eite en charge meédicale est présente grace a
lintervention d’'un nombre important de professielsn du soin et de paramédicaux
(ergothérapeutes, médecins, logopedes, psycholegu@smiers) ;

31 La matiére est en effet communautarisée, faisansogte que pour la Région de Bruxelles-Capitalss t
réglementations coexistent (Cocof, Cocon et Cocom).

32 Tous les chiffres fournis concernant la présemmatiu secteur des MR/MRS proviennent de Infor-Homes
Bruxelles asbl/ Home Info vzw, Rapport d’acégt2009, Buation établie au 31 décembre 20Q9
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Les centres d'accueil de jouqui offrent une structure d’accueil, pendant larje@e, a des
personnes agées vivant a domicile et qui bénéfi@ensein du centre des aides et soins
appropriés a leur perte d’autonomie. Ces centmesisgplantés dans une maison de repos ou
en lien avec une maison de repos. Actuellememrenres sont agréés en Cocof.

2.2. Contexte légal

Le cadre légal du secteur de l'accueil et de I'ngbment des personnes agees est
relativement complexe sur la région bruxelloise.dffet, trois réglementations coexistent :
celle de la Commission Communautaire Francophonecdf), celle de la Commission
Communautaire Commune (Cocom) et celle de la ComomsCommunautaire Flamande
(VGC). Pour chacune de ces entités, un texte i&ggémente la politique d’hébergement et
d’accueil a mener envers les personnes agées {dgtcerrété en Cocof, ordonnance en
Cocom, décret et arrété en Cocon). La majorité @eblissements sont agréés par la
Commission Communautaire Commune, que ce soit lgsyplaces MR (119 établissements
en Cocom pour 50 en Cocof) ou les lits MRS (84 l&tsdaments en Cocom pour 26 en
Cocof).

On distingue trois catégories de pouvoir organigatie ces établissements : les services
publics (généralement des CPAS), les sociétés coomtes (allant de la petite entreprise
familiale au grand groupe financier internationabgédant plusieurs établissements) et des
asbl (pour une minorité d’établissements).

Le nombre de lits MR-MRS sur la région bruxellogsg estimé a 15.281 lits, répartis selon la
distribution suivante :

- 3728 lits relevant du secteur public ;

- 9543 lits relevant du secteur privé a finalité coenciale ;

- 2010 lits relevant de I'associatif.

Les maisons de repos font I'objet d’'une régleméaratelativement importante en Belgique
et sont soumises a une diversité de normes (infictate, sécurité, hygiene, prix, personnel,
etc.).

2.3. Modalités de subventionnement

Dans les maisons de repos pour personnes agéawmrhiass de financement du personnel
employé sont fixées en regard du niveau de déperdimla population accueillie. Le niveau

de dépendance de la personne est évalué sur bad&cliglle de Katz, qui propose une

évaluation du niveau de dépendance de la persamirienetion de six domaines de la vie

guotidienne (se laver, s’habiller, transfert et ldépments, aller a la toilette, continence,
manger). L’objectif de cette grille d’évaluatiort ee déterminer les actes de la vie journaliére
gue la personne est capable de réaliser. L'éclugldatz se base ainsi sur des criteres
meédicaux et des éléments de qualité de vie.

Le niveau de dépendance ainsi déterminé renvoir éagegories de dépendance (A, B, C,

Cd, D, O) permettant de définir le type de forfdé soins infirmiers dont bénéficiera la
personne. Ce subventionnement par forfait contribares une large mesure au financement
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du personnel des structures concernées et derlgilr(praticiens de 'art infirmier, personnel
soignant, personnel de réactivation, etc.).

2.4. Evolution structurelle du secteur

Ces dix derniéres années, les réglementationssendemes de fonctionnement ont été
fortement renforcées afin d’assurer un certain mendle garanties au niveau du service offert
aux personnes accueillies. Cette évolution metruga en difficulté les petites maisons de
repos a caractere familial qui ne savent plus rémoaux nouvelles normes (notamment au
niveau des infrastructures nécessaires). On censiasi I'arrivée importante de sociétés
privées sur le sol belge (venant de France et dgs-Bas principalement) qui rachetent des
établissements ayant pignon sur rue. De ce faiasmiste a une forme de concentration de
I'offre de maisons de repos et de soins avec cocordlaire une augmentation significative
de la taille des établissements. Un autre effeégatement constaté ces derniéres années que
certains observateurs imputent a la privatisati@ssive du secteur : une augmentation des
prix des places en maison de repos et de soins.
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3. Méthodes spécifiques développées

Pour sélectionner les établissements rencont&glipe de recherche a travaillé selon deux
méthodes complémentaires et successives.

Dans un premier temps, I'équipe a récolté un aertemmbre de noms d’établissements
accueillants des personnes handicapées en solliciies centres de jour, centres
d’hébergement et services d’accompagnement remsoidrs de la recherche. Il s’agissait
d’identifier des maisons de repos et de soins ay@xpérience soit d’une orientation d’'une
personne handicapée a partir d'un service spégjafisit d’'un accueil d’'une personne
handicapée mais ayant des contacts avec un sepécelisé (CJ-SAC).

Dans un deuxieme temps, I'équipe de recherche leigoldes acteurs ressources (asbl
InforHomes, services d’'inspection des MR-MRS CoebfCocom) en vue d’identifier des
établissements susceptibles d’accueillir des peaesorhandicapées ou ouverts sur cette
guestion.

Ce travail en deux temps a permis d’équilibreri@atillon des établissements rencontrés en
regard de la composition globale du secteur desanaide repos et de soins sur la Région de
Bruxelles-Capitale. Dans la sélection des étabtiss#s concernés, I'équipe de recherche a
ainsi pris en compte cing parametres principawpe tde pouvoir organisateur et finalités
poursuivies (société commerciale, CPAS, asbl), eatiagrément en Cocom ou en Cocof,
agrément MR/MRS, nombre de places, présence agargen de personnes handicapées.

Au final, 'équipe de recherche a rencor2Eeétablissementsépartis comme suit :
- 8 établissements agréés en MR uniquement ;
- 1 établissement agréé en MRS uniquement ;
- 12 établissements agréés en MR-MRS simultanément ;
- 2 résidences-services ;
- 1 centre de soins de jour (personne agee)
- 1 centre d’accueil de jour (personne agée)
Sur ces 25 établissements, 18 étaient agréés emGetc/ en Cocof.

Lors de ces rencontres, I'équipe de recherchesavietvé au finals professionnels
- 32 directeurs (gestionnaire ou de soins), sousidives ou administrateur ;
- 5responsables infirmiers et infirmiers ;
- 4 paramédicaux (ergothérapeute, logopede, psychejog
- 4 assistants sociaux ou éducateurs.

Signalons que 5 établissements n'‘ont pas donnéuite gositive a notre démarche pour
diverses raisons :
- impossibilité de fixer une date de rencontre aptasieurs contacts ;
- manque de temps justifiant le refus ;
- expérience insuffisamment significative pour senpraer ;
- décision de refuser d’accueillir des personnes itapdes suite a des expériences
négatives.

Lors de nos rencontres des structures MR-MRS, avass demandé’identifier le nombre
de personnes handicapées accueillies dans leur diskement Nous avons ensuite

95



demandé aux professionnels de donner une desarigiicces personnes pour les profils les
plus significatifs. Nous avons ainsi pu construime échantillon de 38 descriptions de
situations précised’accueil de personnes handicapédsexe, age, type de déficience ou de
handicap, année d’accueil, raison évoquée, évalude l'intégration, difficultés rencontrées,
solutions développées, etc.). Nous avons égaleraeahnsé un nombre similaire siéuations
pour lesquelles il 'y a pas eu approfondissemeatagit souvent de situations de personnes
gualifiées de « situations psychiatriques » ou deditaps se rapprochant trés fort des
situations de personnes agees ou dont la natunardlicap est imprécise.

On peut donc souligner que sur un échantillon détablissements, nous avons pu identifier
38 situations « avérées et certaines » de handitgo’'au moins une méme proportion de
situations plus difficiles a diagnostiquer ont géensées. A titre d’'informations, les types de
handicap signalés pour les 38 situations dévelagppeeépartissent de la maniére suivante :

- 22 situations de handicap mental (avec parfoistajaun handicap physique/moteur,

d’'une pathologie gériatrique, de problemes de saetétale) ;

- 6 situations de personnes cérébro-lésées (suitdrawma ou un AVC) ;

- 3 situations de handicap physique et moteur ;

- 1 situation d’autisme

- 1 situation de handicap sensoriel

- 5 situations autres (dont 2 pourraient renvoyer @kébro-lésion).

4. Le secteur MR-MRS face au handicap

4.1. Le handicap : une notion floue

L'une des premiéres questions portait sur le nongergpersonnes handicapées accueillies
dans chaque établissement visité. Pour les resplessades établissements MR-MRS, il ne fut
pas toujours évident de répondre a cette questioil teur étaitdifficile d’appréhender la
notion de handicap et dés lors d’identifier les pesonnes handicapéequi reléveraient du
secteur du handicap classique. Les grands étabksge, accueillant plusieurs centaines de
personnes, ont éprouvé des difficultés a donnehiffre concernant le nombre de personnes
handicapées accueillies. Les responsables dessétabénts ne distinguent que difficilement
les profils de handicap reconnus en Communautécdiaa d’'une série d’autres profils
atypiques en regard de la population agée : prpéishiatriques, korsakoff, AVC tardif, etc.

Il en résulte une approche indifférenciée et non ggifique des personnes handicapées
accueillies ce qui peut s’avérer problématique dans la pesecharge de situations de
handicap lourdes.

Une méconnaissance réciprogue

Par ailleurs, les responsables et les professismesd MR-MRS constatent qu’ils connaissent
tres peu le monde du handicap et n’ont eu queprasi’'occasions de développer des contacts
et des collaborations avec des associations esatgfces spécifiqgues. Au vu des questions
posées lors des rencontres mixtes auxquelles vous garticipé (Brux-Ain& ; focus-group

3 Journée de rencontre (mai 2010) organisée aidiivie du collectif Brux-Ainé et de I'asbl Infor-tites. Cette
rencontre avait pour but de mettre en présenceregsonsables de maison de repos et de soins et des
professionnels du secteur du handicap autour deguéstion de I'accueil et de l'orientation de perssm
handicapées en maison de repos.
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2), nous pouvons énoncer le méme constat pourddsgsionnels du secteur du handicap: le
secteur des maisons de repos est également meebfaitiparfois I'objet de représentations
stéréotypées. Ce type de constat n'est pas étoehast généralement observé lorsque des
professionnels de secteurs différents doivent botier (secteur du handicap et secteur de
I'aide a la jeunesse ; secteur du handicap etwedeela santé mentale, etc.).

Il faut cependant nuancer ce propos en souligesntléments suivants :

- nous avongdentifié un certain nombre de partenariats entre @&s maisons de
repos et des services spécialisés mettant en place autour d'une situation
individuelle;

- certains centres ou services spécialisés ont dgwéhtes collaborations régulieres
avec certaines maisons de repos accueillant desorpes handicapées. Ces
collaborations sont généralement jugées trés pesitpar les maisons de repos car
elles permettent de socialiser des personnes eardeale I'établissement (MR),
d’offrir des activités adaptées aux personnes ebéleeficier « d’éclairages » sur
certaines situations et difficultés rencontrées ;

- des initiatives de collaboration se mettent en glagecpour visée de favoriser
'entrée en maison de repos dans I'avenifparticipation a des activités au sein d’'une
maison de repos, fréquentation d’'un centre de sdbén@ur associé a une maison de
repos, visites de personnes handicapées en masepas, etc.) ;

- l'organisation de rencontres entre professionnelstreictures des deux secteurs est
souvent été identifiée comme piste de recommandatiopar les protagonistes
rencontrés. De telles initiatives sont lancées wemeux ans, généralement a
l'initiative des professionnels du handicap.

4.2. Les entrées en MR-MRS des personnes handicapée

Sur base des exemples de situations que nous awllesté lors des rencontres, on peut
observer que les entrées en MR-MRS des personnéghpées relevent de deux grands cas
de figure :

- Premierement, la personne handicapée accompagndé ses parents vieillissant qui
est entré lui-méme dans I'établissement. La pemlsdrandicapée vivant encore avec
son parent, elle accompagne celui-ci dans son @ouleu de vie et y reste apres le
déces de son parent ;

- Deuxiemement, I'entrée de la personne handicapéesdéde a une recherche d'un
hébergement dans un contexte de pénurie de platesemtres d’hébergement
spécialisés. L'accueil en maison de repos constimec une solution par défaut,
notamment quand la situation releve de l'urgence.

Dans ces deux cas de figure, les personnes hagdiapentrent pas en Maison de Repos
pour des raisons liées a leur propre vieillissemergelles ne présentent généralement pas de
pathologies gériatriques). Cette entrée se fadtrirgle 40-50 ans (nous avons aussi rencontré
des situations ou cette entrée s’est réalisée bepuplus tot, dans la trentaine). Ces
personnes handicapées viennent souvent d’'un ndkewie familial et n'ont pas de passé
institutionnel. Ellese sont donc pas arrivées en maison de repos suiteine orientation
motivée par leur vieillissement(seulement 7 situations sur les 38 situations técpeuvent
étre considérées comme des cas de réorientatian)b&e des entretiens réalisés, on peut
constater que les établissements de maison de repate soins ont une expérience
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relativement faible d’accueil de personnes handieagsuite & une réorientation en raison du
vieillissement de la personne concernée.

La prise en compte de ces deux portes d’entréeipdales des personnes handicapées en
maisons de repos permet de comprendre pourquoregsonsables d’établissements se
focalisent grandement sur la nouvelle régle desu@® accomplis. En effet, pour les MR-
MRS, quand on parle d’accueil de personnes hangisgpur expérience actuelle concerne
essentiellement des situations de personnes leurigant avant 60 ans

4.3. Evaluation des expériences d’accueil et d’orgation

Les évaluations posées par les professionnels dBsMMS concernant I'accueil et
I'orientation des personnes handicapées sont dives Certaines expériences sont évaluées
tres positivement, d'autres sont jugées satisfasaret d’autres encore sont jugées
insatisfaisantes avec une recherche de solutidesnatives ou un refus d’accueillir de
nouvelles personnes handicapées.

Les évaluations sont fondamentalement fonction siasations d’accueil des personnes
handicapées. Difféerents parametres jouent :
- I'écart d’age entre la personne handicapée ette de la population accueillie ;
- les circonstances de l'accueil (dans l'urgences garéparation, sans relais ou au
contraire avec une préparation, un relais aveeuwice spécialisé, etc.) ;
- le profil de la personne handicapée en regard dfil pie la maison de repos (et de
soins) et de la population généralement accueillie
- les comportements et l'attitude de la personne ibapde (démence, comportements
agressifs, agitation, etc.) ;
- le niveau de dépendance et d’autonomie de la pegeson

Ces différentes éléments vont étre repris et désailans les pages qui suivent.
4.4. Problématique des activitéspluralité et hétérogénéité des possibilités

Lors de rencontres croisees entre professionnetaddicap et professionnels des maisons de
repos, la question des activités proposées auderdsi est chaque fois évoquée. Lors des
entretiens individuels et collectifs, les respoiasglble maison de repos reviennent souvent sur
cette vision qu’ils jugent tronquée ou dépasségyraentant que I'image de I'hospice ou I'on
ne fait rien est dépassée.

Trois grands types d’activités sont généralemenp@sées en maison de repos :

- Des activités menées par des paramédicaux (ergopéde, kiné) dans des ateliers
spécifiques ou des suivis individualisés en foncties évaluations menées a travers
I'échelle de Katz ;

- Des activités collectives menées par/avec des amimgdans des registres culturels
ou de maintien en forme (gym douce, promenadeesahémoire, etc.);

- Des activités festives et de loisirs, de socidlsafa travers 'organisation de bals, de
rencontres, d’anniversaires des résidents, d'aimmsintergénérationnelles, etc.)
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Une forte hétérogénéité

Il existe cependant dgrosses différences entre les établissements renttés au niveau des
activités proposées. Ainsi, hous avons rencontrétablissement proposant des activités
diverses et variées : hypothérapie, groupe souvpisicine, snoezelen, groupe d’expression
(chants, chorales), fétes, visites de musée, anlidion avec un service loisirs, sorties pour
les courses, etc. Ces activités font I'objet d'wgerada hebdomadaire ou bi-hebdomadaire
particulierement étoffé. Ces activités collectivesnt complétées par des activités
individualisées en regard de certains problémesifiguées de la personne, dans des ateliers
paramédicaux sur base d’'une prescription médicale.

Nous avons aussi rencontré un établissement propdsa activités réduites et relativement
basiques : jeux de carte et de société, promenmaggsux sur la Wii, a raison d’'une fois
semaine ou plus en fonction des disponibilitésehgqnnel et de stagiaires.

Certains établissements sont donc dans une apprdehenaintien des acquis et de
développement de projet de vie particulieremergatifs, qui pourraient s’apparenter a ce qui
est réalisé en centre d’hébergement pour les peesonandicapées vieillissantes mais dans
une intensité moindre. Un établissement se diti aiagable d’assurer une activité par jour
avec un membre de I'équipe paramédicale (ergo,, Kmgopéde, psychologue) pour la
personne qui en aurait besoin et dont I'évaluaianavers I'échelle de Katz permettrait de
soutenir cet effort (financement par 'INAMI). Maie cas de figure est exceptionnel.

Des activités informelles de valorisation

Certains établissements envisagent ausshike en ceuvre de petites taches ménageres
(mise en ordre de la chambre) réalisées a destinale la communauté (mettre la table,
débarrasser la table, etc.) par les personnegquugs et plus dynamiques que sont souvent
les personnes handicapées. Dans une certaine meswsent des activités comparables a ce
qui est mis en place dans certains centres d’hébeangt.

Des collaborations entre MR-MRS et CJ-CH

Quelgues établissements ont constaté tpse activités proposées aux résidents ne
conviennent pasaux personnes handicapées parce qu’elles fontl @pdes compétences
gu’elles n'ont jamais eu... (personne trisomique fdwau Trivial Poursuite : elle jette les dés,
pousse les camemberts) ou pas adaptées. Ces osituatisatisfaisantes concernent
particulierement des personnes handicapées jelmgifte cinquantaine). De méme, un
établissement constate que les personnes handicegfé@sent les activités « avec les vieux »
ou « pour les vieux ». Ce type de situation en&rddnrecherche d’'une place en CJ pour une
pensionnaire d’'une MR par exemple.

Nous avons collecté plusieurs exemples de collébosa ou une personne handicapée

mentale participe a des animations et ateliersnisga en maison de repos ou centre de jour
(pour personnes agées, non dans le secteur spédaialihandicap). Ces collaborations sont
toutes relativement nouvelles (moins de deux ann@esn phase d’expérimentation. Des

collaborations entre maisons de repos et centrgsudexistent aussi depuis de nombreuses
annees, dans le cadre d’'un contrat avec un cemtrppud spécialisé. Ces collaborations

concernent plutét des personnes handicapées emtatizement jeunes.
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4 5. Structures non reconnues et vulnérabilité sogle

Plusieurs établissements se sont créés sur basedass des maisons de repos mais n’ont
aucune reconnaissance. L’'une des plus célebregléstde la « Renouée aux oiseaux », qui a
connu un incendie récemment et fut fermée sur oddreBourgmestre de Schaerbeek en
raison de mesures de sécurité jugées insuffisaBssstructures accueillent des personnes ne
trouvant pas de place dans les structures offesetlassiques (agréées et subventionnées).
Ces établissements n’ont pas de structures juediglaires, ils ne bénéficient pas de subside
structurel et peuvent fermer du jour au lendemain.

Au-dela de la précarité de la structure, c’est&meaht la précarité des populations accueillies
qui interpelle. Ces établissements accueillentpigmilations vulnérables et précarisées (cas
psychiatriques, cas sociaux, anciens détenus, etc.)

Il est interpellant de retrouver dans ces étabies#s un nombre croissant de personnes
handicapées, notamment dans des profils |égers meagouvant plus étre autonomes. Une
guestion se pose : n'assiste-t-on pas a la créaterstructures pour des catégories de
populations vulnérables avec les effets de ghette Kpn peut craindre mais aussi les

conséguences négatives d’'une approche indifférericie

5. Les obstacles et les freins principaux

5.1. Contexte réglementaire : une norme maximale dgersonnes de moins de 60 ans

Suite a une nouvelle réglementation édictée fillateée 2009, les établissements agréés et
reconnus par la Cocom et la Cocof sont soumis anamme maximale (5%) concernant
I'accueil de personnes agées de moins de 60 alkdReMRS.

Pour accueillir une personne de moins de 60 ansul demander une dérogation et
développer un projet de vie et un programme d’@ésvspécifiques pour ces personnes. Dés
lors, 'dge minimal devient un critere fondamental dans la question de l'accueil de
personnes handicapées car la majorité des MR-MR®mn¢rées sont en difficulté face a cette
norme (elles dépassent déja ce quota) !

Cette norme qui fixe a 5% le nombre de personnesaies de 60 ans pouvant étre accueillie
en MR-MRS pose une question évidente. En effethambre important de situations de
vieillissement posant probleme aux centres sp&éml{et donc questionnant I'équipe et le
centre sur une possible réorientation vers une MR&RSMconcernait des personnes de moins
de 60 ans, développant un vieillissement précdos glathologique. Cette situation est aussi
rencontrée par certaines MR-MRS accueillant desomeres handicapées de moins de 60 ans
manifestant des signes de vieillissement évidents.

« Ce que je ne comprends pas, c’est que I'on sgityga un probleme de pénurie de plages
et de solutions pour ces personnes handicapées aevons régulierement des personnes
handicapées pour des évaluations. Elles ont 500maf6-57 ans et on sait que pour elles, il
n'y a pas de possibilités de retour notamment enilfa mais on ne peut pas les prendre| en
raison de cette contrainte légale et réglementae. sait donc que I'on a une situation |de
pénuries et on met en place des contraintes sujgpitines pour ce qui pourrait constituer
pour certaines personnes, une solution. Car on pdssibilité pour certaines personnes|de
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proposer une prise en charge de qualité, respestiee la personne.[directeur médical
MR/MRS, extrait entretien téléphonique, autorisatierbale de rendre compte de I'échange,
décline entretien en face-a-face]

5.2. Listes d’attente importantes

Pour la plupart des établissements rencontrédjskes d’attente sont importantes et il y a
parfois un délai de 2 ans d’attente pour obten& place MR dans certains établissements.
est donc faux de croire que les maisons de repbaronontingent de places libres pouvant
accueillir les personnes handicapées vieillissar@edies-ci rentreront en concurrence avec
d’autres profils, qui peuvent s’avérer plus faciisaccueillir (moins de formation des

professionnels axée sur le handicap, suivi spégfignoins déterminant, plus grande
autonomie des personnes, etc.).

5.3. Refus de certains établissements d’accueilties personnes handicapées

Lors de nos investigations, nous avons essuyéepitssirefus de rencontres de la part de
directions de maisons de repos et de soins. Udisgaiment rencontré a également fait part
de la décision prise de ne plus accueillir de persohandicapée dans l'avenir. Les
arguments évoqués pour justifier ce refus vont gdeent dans le méme sens :
- une ou plusieurs expérience(s) malheureuse(s) ukdabe personnes handicapées qui
justifie(nt) un refus d’accueillir encore de tel®fils ;
- laréglementation des 5% de personnes de moing das;
- la conviction que la place d'une personne handieapést pas dans une maison de
repos mais dans une institution spécialisée ;
- l'absence d'expérience d’accueil de personnes hapdes et de formation des
professionnels de I'établissement.

Il faut mettre en évidence les deux premiers mat&gefus : I'expérience malheureuse et la
réglementation des 5%. Le premier démontre que $anmise en ceuvre de certaines
conditions d'accueil (cfr infra), une expériencegative risque de compromettre des
possibilités futures. Le deuxieme motif renvoie fait que les maisons de repos sont
aujourd’hui sollicitées pour des accueils de peanssn handicapées qui ne sont pas
« vieillissantes ».

5.4. L'information et la formation des professionnés
L'un des freins principaux évoqués par les profasséls des maisons de repos comme par

certains professionnels du secteur du handicapecoacla formation des professionnels
devant travailler au contact des personnes hangksap

« Jai des doutes, ce n'est pas évident du toudrd pour les paramédicaux. Mais pour les
infirmieres, les aides soignantes et le personfeitcetien, dans I'entrée en relation et dans
les attitudes, je ne pense pas que cela ira deJsopense que la formation sera un gros
chantier. Et de maniére plus personnelle, on péet gue c’est aussi un domaine qui suscite
Nnos peurs et nos questions, car on ne connaitgasdteur du handicap.[directrice, MR-
MRS - focus-group 2]
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« J'ai une formation d’infirmiére, mais dans morrgaurs professionnel et ma formation,|je
n’ai jamais eu lI'occasion d’aller voir ce qui se gsait dans le secteur du handicap. Dong, si
avant une entrée, on peut avoir une formation dealifaction et des professionnels..| »
[directrice, MR-MRS - focus-group 2]

Les responsables d'établissement entrevoient géné&ment des pistes de solution a ce
niveau a travers la mise en placde formations axées principalement sur I'entréestation

et sur les attitudes a adopter face aux personaadidapées. Ces formations auraient
egalement comme finalité de travailler sur lesries et les peurs des professionnels face au
handicap mais aussi de donner des conseils pratigfueoncrets. Ces formations seraient a
construire dans le temps, pouvant par la suitgasesformer en séances de supervision. Au
niveau de la Cocof, une nouvelle réglementationlauiormation des aides soignantes en
Maison de Repos semble étre une bonne porte dé&ensélon certains responsables
d’établissements. En effet, le catalogue de fornatiserait encore relativement schématique

et peu fourni...

5.5. L'encadrement et les normes de financement

Les normes d’encadrement prévues en maisons rémes sins ne sont pas comparables a
celles qui sont de mises en centre de jour etsueio centre d’hébergement. On peut prendre
trois exemples de maisons de repos et de leutisitudiencadrement :

- Situation 1 : 150 places dont 69 lits MRS : 9,2 EHPamédical (ergo, kiné, logopéde,
psychologue), 13 infirmiéres, 3 infirmiéres chef36taides soignantes, 2 animatrices.
Soit a 0,38 ETP/lit

- Situation 2 : 390 places dont 190 lits MRS : 12HBP paramédical (ergo, kiné,
logopéde, psychologue, diététicienne), 36,73 ETRrmiere, 46,89 ETP aide
soignante, 8,5 ETP cuisiniére et enfin 10,5 ETPibddmpour du personnel soignant.
Soit 0,296 ETP/Iit

- Situation 3: 172 places dont 66 lits MRS : 12 5PEiRhfirmier, 22 ETP aides-
soignantes, 4 ETP paramédical, 1 ETP assistant@eot ETP animatricesoit 0,235
ETP/lit.

L’éclairage donné par une directrice d’'un centreédergement lors du focus-group 2 est
limpide a ce sujet.

« C’est vrai que quand j'entends que pour 160 résig, vous disposez de 60 équivalents
temps pleins [toutes fonctions comprises], je c@n@s que vous nhe preniez qu’une
personne handicapée. Nous [centre d’hébergementgsb 11 équivalents temps pleins ppur
16 résidents, en éducateurs uniquement. »

[directrice, centre hébergetmdncus-group 2]

Si les normes d’encadrement sont fixées par la Gaicla Cocom, le financement est assuré
par I'INAMI a travers une évaluation du niveau dé&pendance des personnes accueillies.
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Différents projets d’'accueil connexes peuvent égelg étre subsidiés (démence, soins
palliatifs, etc.). Il en résulte cependant quanaricement des maisons de repos et de soins est
directement corrélé a I'évaluation de niveau deedélpnce des personnes, niveau qui est
classifié dans une série de catégories détermam@eastir d’'une évaluation a travers I'échelle
de Katz. Plusieurs directeurs de maison de repalgysent que les catégories de dépendance
(relatives a I'échelle de Katz) permettant de delcle financement des établissements ne
sont pas adaptées au travail et a la prise en ehangettre en ceuvre pour une personne
handicapée Iégére ou modér&zlle-ci n’est pas nécessairement fortement dépenia

(elle sait faire les choses) mais elle requiarttravail aussi important voire méme plus
conséquent que des personnes évaluées comme plrgddétes au regard de I'évaluation par
I'échelle de Katz. Ce travail plus important dem@ampar les personnes handicapées concerne
le travail de suivi, de stimulation, de cadrageg¢cdute, de soutien, etc. De ce fait,
I'évaluation via I'échelle de Katz rend difficlement possible I'objectivation du temps
réellement nécessaire pour offrir une approche addpe aux besoins de la personne
handicapée.

Dans la mise en place de collaborations entre maide repos et centres de jour par exemple,
la situation administrative et réglementaire n’apfiapas claire aux yeux des responsables
des structures quant aux possibilités de prise learge sans que celles-ci n'aient de
conséguence sur le subventionnement des maisoepa® En témoigne cet échange.

« Nous avons voulu mettre en place un systeme efpéiment de la personne en maisor de
repos mais avec une présence en journée en ceati@id mais nous avons été confrontg a
un probleme d’incompatibilité des financements|disectrice, MR-MRS - focus-group 2]

Dy

« Le fait que nous soyons subsidiés par la Cocubes par I'INAMI fait qu'il N’y a pas de
problémes a ce niveau-la en regle générale. Quans rcollaborons avec des maisons| de
repos, c’est une question que nous abordons paveeles MR-MRS ont peur pour leur
subventionnement. Au point de vue financier, ilt faussi savoir que les personnes
handicapées ne paient pas la prise en charge etmecde jour, tant pour les loisirs, le spart
ou la prise en charge. Mais c’est vrai que les massde repos de prime a bord ne sont pas
tres chaudes pour une prise en charge en centjeute» [assistante sociale, Centre de jour
- Focus-group 2]

5.6. L'écart d'age

Les responsables de MR-MRS soulignent la différeti@ge entre les pensionnaires habituels
et les personnes handicapées accueillies. La mey&#age est tres élevée, entre 82 et 86 ans
pour les établissements visités : les statistiqoies globales (INAMI) mentionnent une
moyenne oscillant autour de 85 ans pour les fenghele 78,5 ans pour les hommes. Cette
différence d’age peut étre problématique aux yees professionnels des MR-MRS. Car ils
observent que les personnes handicapées devienneilles » prématurément dans le sens
ou elles prennent le rythme de la maison de repag® autres pensionnaires, prennent les
mémes habitudes. Un retour vers une structure as&a fonctionnant sur un rythme plus
rapide devient quasiment impossible.
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Ces personnes handicapées ne trouvent pas todjesiectivités adéquates en regard de leurs
capacités physiques et de leurs aspirations. @egatprouvent beaucoup de difficultés a
s’intégrer, refusent des activités « avec les vieox « pour les vieux ».

5.7. Les représentations négatives du handicap chies résidents et leurs familles

Une crainte a été plusieurs fois énoncée par oerdirecteurs MR-MRS : étre « étiqueté »
comme maison de repos pour personnes handicap@ss.u@e des raisons pour lesquelles
certains responsables d’établissement ne peuversager que I'accueil d’'un petit nombre de
personnes handicapées (3 ou 4 personnes) maidgsouelles il faudra veiller a une bonne
intégration. La crainte de ces établissements esedvoir catalogué « maisons de repos
pour personnes handicapées et de voir leur clientéle potentielle se dirigery d’autres
établissements.

Par ailleurs, ils soulignent les réactions potdlietieent négatives des autres résidents envers
les personnes handicapées (rejet, stigmatisatimences verbales, infantilisation, etc.).
Cependant, ce type de réactions est peu présestamasituations rencontrées. On peut méme
davantage parler d’un rejet dans le chef des peesohandicapées (refusant d’étre avec des
vieux, de faire des activités pour vieux, etc.).

Ces craintes sont donc souvent infirmées par des earples concrets de situations
d’accueil. D’autres responsables de maisons de repos prieenaronsidération ces effets et
considérent quls peuvent étre contrés par.
- un projet spécifique d’accueil des personnes hapéies clairement identifié (comme
pour les personnes démentes) ;
- un travail de sensibilisation et de communicatigacales résidents et les proches de
ceux-ci ;
- un accueil de personnes handicapées ayant desl|quaéiso et un niveau de
dépendance proches de celles de la populationlgloba

Pour autant, ceux-ci ne minimisent pas les craietdéss appréhensions des familles ainsi que
certains effets de concentration des personnesétéblissements connus pour accueillir des
personnes avec des pathologies tres lourdes natvgéaéralement plus de personnes avec
des situations trés Iégéres venir chez eux.

5.8. Le positionnement des structures spécialisées

L'orientation de personnes handicapées vieillismame dépend pas uniguement d’une
ouverture des maisons de repos et de soins. Ledis&s spécialisées et particulieremesnt
centres d’hébergement peuvent également étre réfreires a une telle orientationet ce,
non sans raison.

Premierement, la question de I'orientation desqerses handicapées vers une autre structure
poseun probléme éthique et de consciencaux structures spécialisées, principalement pour
les centres d’hébergement. En effet, ces établissenadoivent gérer la promesse ou le contrat
moral souvent tacite/implicite passé avec la farilbncernant I'nébergement « pour la vie »
de la personne handicapée. Envisager une réoi@ntad¢ la personne handicapée, confiée
une dizaine d’années plus tot par les parents ééc@dse un probleme de conscience.
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Deuxiemement, les centres d’hébergement ont sougBntenvisagés dardes projets
institutionnels et pédagogiques mettant en avant wnvie en communauté, dans un

« esprit de famille », ou les personnes handicapéssnt « chez elles », disposent de leur
chambre personnelle, y résident depuis des décensjetc Envisager une réorientation des
personnes parce qu’elles ne sont plus en phaselesammpétences des professionnels y
travaillant remet en cause une partie des fondesysenprojet. Il sembléout aussi possible

de questionner les profils des professionnels engsyengagement de paramédicaux) et de
redéfinir le réle du personnel éducatif (prise darge des soins de nursing dans le profil de
fonction).

Troisiemement, les professionnels sont conscidets effets de déracinementue peut
provoquer une orientation de la personne. Des expEas passées de réorientations ou la
personne handicapée est décédée trés rapidemers sarréorientation interpellent les
eéquipes éducatives.

« Il'y a quelgues années, on a eu deux résideissniiques que I'on a placé en maison|de
repos et ils sont partis tres vite. D’ou la réflexidans I'équipe : c’est nous qui avons lancé
le processus en les éloignant de ce qui étaitheaison »[éducateur, CH - focus-group1]

Quatriemement, certaines equipes éducatives emrisage réorientation vers une maison de
reposcomme un échec de leur prise en chargeomme le résultat d’'une incapacité a faire
face et a tenir leur promesse. Certains professierdes maisons de repos constatent que les
guestions et les préoccupations des équipes édesaont tout a fait les mémes que celles
des proches devant se résigner « a placer » lewests. lls constatent la méme difficulté a
passer la main mais aussi une image tronquée mpéuse des maisons de repos et de soins.

En définitive, pour la plupart des centres d’hébeargnt,la réorientation d’'une personne
handicapée vers une maison de repos est envisagémme la solution par défauf celle a
mettre en ceuvre quand il n’est plus possible de aitrement en raison :
- de la demande de la personne elle-méme (qui Vieutesd maison de repos) ;
- d’une prise en charge médicale et de soins infrsrip importants qu’il n’est plus
possible d’assumer ;
- d’'une mise en danger de la vie ou de la santé derkonne due a une prise en charge
inadaptée au niveau des soins ;
- de comportements inadaptés de la personne metiagareger I'intégrité des autres
résidents.

5.9. Le codt financier d’une prise en charge en mson de repos

Dans les procédures de réorientation des persommedicapées vieillissantes, un certain
nombre de critéeres (proximité géographique desh@®et du réseau social de la personne,
cadre général, présence d’activités et d’animationgerture sur I'extérieur, etc.) sont pris en
compte par les équipes qui soutiennent les persoanédes familles dans leur recherche.
Parmi ces critéres, celui du co(t financier d’'unegyen charge en maison de repos apparait
fondamental. Des professionnels du secteur du bapdémoignent de cette difficulté, ou il
faut parfois soit faire appel au CPAS pour comldedifférence (entre les revenus de la
personne et le colt de la prise en charge), sditrena contribution les proches. Dans ce
dernier cas, les parents déja agés et a la retégiteuvent parfois des difficultés a nouer les
deux bouts. Certains témoignages mettent égaleraentexergue le colt de certains
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suppléments liés a des besoins de premiére nécéssgticaments, lessive, boissons, langes,
etc.) et qui ont tendance & s'accumuler avec laadiagion de I'état de santé du résidént

5.10. Personne handicapée vieillissante versus pemge vieillissante handicapée

La différence entre une personne handicapée qui vieillétbune« personne vieillissante qui
connait progressivement une limitation de ses céfme peut paraitre ténue. Plusieurs
professionnels du secteur du handicap comme desontaide repos nous l'ont signalé en
cours d’entretien : on peut partir du principe dio@ arrive a un moment de la vie ou les
pathologies et les incapacités deviennent compesaditre une personne handicapée et une
personne agee.

Cependant, au vu des témoignages des professiate®inaisons de repos, il est nécessaire
de nuancer fortement cette affirmation. En effeégmma si les pathologies semblent les mémes,
les situations restent tres différentes ou sontrd@es de maniére différente par les
professionnels des maisons de repos et ce, au gtandement parfois des professionnels du
secteur du handicap.

Ces situations de personnes handicapées vieillesssaeuvent étre abordées differemment en
raison :

- du stigmate du handicap mettant de suite a part la personne handicapéeeraiéelle
présente des comportements et des difficultés aimed aux autres personnes. Des
comportements comparables ne sont pas interpré&éls dnéme maniere par les
professionnels en raison du handicap ;

« On peut voir que cette personne [handicapédligeante] pose un certain nombre de
comportements qui sont inadaptés mais qui se rapmmt de comportements d'une
personne agée ayant un alzheimer. Donc on s’atieddane prise en charge qui pourrait

prendre en compte cela mais dans les faits ce pa&stpossible. On se demandait pourquoi
cette personne posait un probléme et pas les afppesonnes agées avec alzheimer]. »
[accompagnatrice — focus-group 2]

- des acquis antérieurs des personnes et de leur pawrs. Les personnes
handicapées n’ont pas le méme vécu que les pers@gdes et n'ont pas pu faire la
méme capitalisation ;

« La grosse différence, c’est que nos résidentstarjours été désorientés et ils cumulent
des difficultés, tandis que vos résidents ont péedts acquis, tandis que les nétres n'ontleu
gue de tres peu d’acquis]directrice, CH-CJ - focus-group2]

« C’est une bonne chose [d’avoir trouvé un cenegalir] parce qu’'on se rend compte que

34 Cfr Etude du Crioc concernant les maisons de réppeopos du budget nécessaire pour
faire face aux colts d’'une prise en charge en maigrepos et sur I'information mise a

disposition des personnes pour faire leur chGRIOC, Maisons de repos, Bruxelles, édition

2010. (document disponible a I'adres$etp://www.crioc.be/files/fr/5217fr.pdif
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les activités proposées ici ne sont pas du toupsiss a la personne. [Enquéteur : C'est-a-
dire ?] La personne ne connait pas les couleurs, elle mnaib pas les chiffres, etc. L
personnes qui sont accueillies ici et qui sont aea$, n'ont pas les mémes difficultés : ils ne
se remémorent pas des évenements du passé, olesdoilettes, ce que I'on a fait la
semaine derniére, etc. A part peindre et dessioette personne handicapée ne sait pas
participer aux activités. On ne peut pas jouer ajem ou I'on demande la capitale de|la
Belgique, etc. Elle n'a pas de culture généraldisaiite, elle ne sait pas lire, elle ne sait pas

ecrire, etc. Ce qu’on essaie de stimuler, d'undéaee maniere, ce sont des connaissances et
des compétences gque la personne n'a jamais su acqd@ n’'est pas évident et notre
ergothérapeute et notre logopede ne sont pas fampeer proposer des activités spécifiques
et appropriées pour cette personnddisectrice, MR-MRS — entretien individuel]

1"
2}

- des particularités liées au handicap de la personne

Elle [personne handicapée cérébro-lésée] a parides comportements plus difficiles a
décoder et a prendre en charge. Un exemple : slis@uvent en pleurs, mais nous dit gu'il
n’y a rien, que c¢a va. Les raisons de ses pleunt gariées, mais elle ne se confie pas et
souvent oublie en raison de sa pathologie. Ellepagicipe pas aux activités, mais par
contre va proposer son aide au personnel (en tarargienne infirmiere). Avec elle, |il
faudra tout le temps répéter les mémes chosesexmmple si elle aide a faire la vaisselle.
La maison de repos a essayé de l'inscrire dans emtre de jour pour gu’elle bénéficje
d’activités en journée qui soient adaptées a saasibn et son handicap, mais cela n'a pas
pu se faire ..[infirmiére responsable, MR- entretien individuel]

Il est essentiel de ne pas perdre de vue que sbdssins des personnes handicapées
vieillissantes sont comparables aux besoins desopees vieillissantes handicapées, des
différences notables restent en raison des spéesfidu handicap de la personne (en fonction
des déficiences et du handicap), de son parcowdd de ses acquis.est réaffirmé ici la
nécessité de prendre en considération la situatiogiobale dans laquelle s’expriment les
besoins de la personne handicapée vieillissantedst lui fournir une approche spécifique
fondée sur une connaissance des traits caractérigties du handicap de la personne, de
ses capacités et de ses incapacités
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6. Recommandations pour l'orientation et l'accuell dggersonnes
handicapées vieillissantes en MR-MRS

Pour définir des reperes et des recommandations|poientation et I'accueil des personnes
handicapées vieillissantes en MR-MRS, nous nousyapys sur différents supports.

Premierement, sur les recommandations et les mistaslutions livrées par les participants a
la recherche (entretiens individuels ou collecfidgsus-group), ce qui revient a reconnaitre les
savoirs sociaux des acteurs de terrain, quel guéso niveau hiérarchique.

Deuxiémement, sur un certain nombre d’écrits (@giscientifiques, rapports de recherche,
travaux collectifs de professionnels, rapports spection et d’administration) portant sur
I'accueil en maison de repos de personnes handisapé

6.1. Recommandation générale

L'orientation et I'accueil de personnes handicapéeslissantes en maisons de repos est une
problématique qui doit étre envisagée dans unepeetise plus large qui est celle du
changement du lieu de vie de la personne handicapés on soutient ce positionnement, il
est nécessaire d’envisager l'orientation et I'adcaa maison de repos comme l'une des
solutions possibles au regard de la situation deetaonne, de ses besoins et de sa demande
d'un lieu de vie adapté. Des travaux francais ownhime que I'expérience confirmait la
nécessité de suivre certains principes : libre xchags personnes, individualisation des
réponses, diversification locale de I'offfen structures d’accueil et d’hébergement.

6.2. Un « choix » de la personne

Les situations d’orientation ou d’accueil jugéesstpositives sont celles ou la personne a
exprimé « un choix » quant a une intégration d’'oreéson de repos. Pour certaines personnes
handicapées présentes en centre de jour et ere cBhébergement, aller en maison de repos
peut étre percu comme une mise a la retraite,fai&zbjet d’'une revendication. Ce choix
peut parfois s’exprimer en contradiction avec lesceptions de I'équipe éducative du centre
spécialisé ou de la famille et des proches.

D’autre part, I'exercice du choix de la personnadieapée peut également s’exercer dans un
cadre contraint. Quand une orientation en maisoredes apparait comme la seule solution
possible en raison de problemes de santé et degnisharge inadéquate en centre spécialisé,
la liberté de choisir entre différents établissetm€MR-MRS) doit étre fournie a la personne
handicapée et sa famille (si celle-ci est encoésente).

6.3. Un dialogue et une concertation entre les pagts concernées

Les professionnels sont unanimement d'accord panclare que l'orientation d'une
personne handicapée en maison de repos doitl'fajet d’'un travail de concertation des
différentes parties concernégsavec une information claire et transparente dewh sur les
possibilités de prise en charge, les attentes éeéfigiaires, sur la situation de la personne

% GUYOT P.,La problématique des personnes handicapées agéesévélateur des limites des politiques
sociales catégoriellesn Gérontologie et Société, n° 110, septembret2@p. 95-113.
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handicapée, ses difficultés, etc. Cette concertatancerne aussi bien les professionnels du
centre spécialisé, les professionnels de la malsorepos, que la personne handicapée et les
proches. Les responsables de maison de repos énétaipment d’accord sur la nécessité

d’étre au clair avec la personne et la famille siqui peut étre attendu et ce qui ne pourra
pas étre offert (e ne sera pas comme dans un centre spéciglisé

En cas de désaccord, I'intervention d’un tiers méatiur

La concertation des parties ne débouche pas taujsur un accord unanime. Certaines
orientations peuvent faire I'objet de désaccordscemant cette décision, notamment entre
les proches et les professionnels de la strucpgeiaisée. Dans cette perspective, certains
acteurs souhaiteraiertiénéficier des services d'un acteur tiers qui perntait une
médiation et de désamorcer les conflits potentielg’autant plus vifs que I'affectif entre en
jeu. Dans cette perspective, dans les structuresfCdest généralement le service Phare qui
est identifi€é comme l'acteur légitime pour menerbi@n cette médiation, garantir une
transparence des démarches entreprises et vaglendtifs exposés. Une procédure inspirée
de la procédure d’évaluation polattribution de la norme NIVL *® (centre d’hébergement
en Cocof) pourrait ainsi étre mise en place. Eptgffette procédure permet une meédiation
par I'administration, qui rencontre les différenfeeties (choix de la personne handicapée,
avis des professionnels du centre de jour et direefhébergement), propose une tentative
d’objectivation du vieillissement de la personnadieapée (grille d’évaluation) et cerne les
difficultés rencontrées. Par la suite suivi de la réorientation pourrait étre réalisé par le
service Phare méme si la réorientation serait mpagédes professionnels du centre concerné
ou d’un service d’accompagnement sollicité pouteceéémande spécifique.

6.4. Le transfert d’informations utiles via un portrait de la personne

Il est essentiel de travailler le transfert d'imf@tions entre les structures d’accueil afin de
garantir un service de qualité et adapté aux sigtdes personnes. Les professionnels des
maisons de repos et de soins déplorent trop soleenanque d’informations utiles qui leur
sont transmises pour aborder la personne handicalhéae s’agit pas uniquement
d’'informations médicales et techniquasis aussi d’informations pratiques(ce qu’aime la
personne, ses petites habitudes, etc.) qui touéhlanqualité de vie.

% La Norme NIVL est une norme individuelle attribiéé@ne personne handicapée adulte fréquentantnirece
d’hébergement et souffrant d'un vieillissement pa de vieillesse ou étant pensionnée ou prépemnsso
Cette norme consiste en une convention personaglisfvoyant la prise en charge de jour au seinetire
d’hébergement. La norme individuelle vieillissemestt étre octroyée a la demande du centre d’hébmmt
ou de la personne concernée, cette demande essédrau service Phare. Cette norme est prévuetqader
personne étant admise dans un centre d’héberganétant :
- agée de 58 ans et plus faisant le choix (en acazd le projet institutionnel) de ne plus fréquente
centre de jour ou une ETA ;
- agée entre 45 ans et 58 ans présentant un vieiliest précoce attesté par un certificat médicdisgéa
par une personne extérieure au centre ;
- agée de moins de 45 ans présentant un vieillisggmnécoce attesté par un certificat médical réglaé
une personne extérieure au centre.
La norme individuelle vieillissement est détermim&omatiquement pour les personnes agées de %8 phs
qui font le choix de ne plus fréquenter un CJ oe B A. Par contre, pour les personnes de moin8dms, la
norme est déterminée a travers une évaluationsééalsur base de la grille dévaluation des besoins
d’encadrement de la personne handicapée. A notelegiprincipaux critéres de vieillissement retesars :
la lenteur, la fatigabilité, les troubles de I'diare, la faiblesse musculaire, la somnolence édg vigilance),
les troubles sphinctériens (hygiéne) ainsi queali#éres moins lisibles tels que : les troubled’demeur, le
besoin de calme, la maniaquerie et I'anxiété.
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« Donc, si avant une entrée, on peut avoir unenmétion de la direction et des
professionnels mais aussi une information nous ipaét: «il y a tels troubles du
comportement, il y a telles pathologies, il y delmaniéres de I'aborder, etc. ». Ce sera
beaucoup plus facile de I'accueillir.[directrice, MR-MRS - focus-group?2]

Dans cette perspective, plusieurs professionnetsrdagin préconisent la mise en place d’'une
formule de portrait de la personne(reprenant les éléments utiles a connaitre pouereen
relation avec la personne et lui apporter une adhptée), qui passerait nécessairerpant
I'écrit (en plus d’'une transmission orale des informaj)iob$dée est donc de proposer une
description globale de la personne permettant yp@oahe adaptée pour le personnel
infirmier, les aides soignantes, le personnel padical et la direction. Il n’est pas question
ici de monter un dossier psycho-médico-adminidtsati la personne.

6.5. La formation des professionnels

Cette recommandation va de soi mais elle n’estqgeurs prise en compte par les directeurs
des maisons de repos. Pour certains d’entre eaccukil de personnes handicapées avec des
pathologies gériatriques ne pose pas de probléemérdeation car leurs professionnels
(notamment du soin) sont formés dans ce sens.

Au vu des échanges et des éléments théoriquest, @dssentiel de proposdes modules de
formation spécifiques au type de handicap de la psonne accueillie

La formation prendrait différentes formes :

- une sensibilisation générale quant a lI'accueil d’'personne handicapée (démystifier
le handicap, travailler sur les craintes et lespeu

- une formation spécifigue sur le handicap et lesnélis d'ordre étiologiques et
médicaux a prendre en considération, les gesteesetechniques spécifiques a
malitriser ;

- une formation portant sur I'entrée en relationaetdbmmunication avec la personne
handicapée ;

- une supervision sur le long terme permettant auxpég de trouver des réponses a
leurs questions, de décoder et de comprendre $&digds et comportements de la
personne handicapée.

Dans lidéal, cette formation serait mise en plaame,cas par cas, sur mesure au profit de
I'équipe qui accueille la personne handicapée.

Il est également rappelé que les aides soignaotesrd suivre un certain nombre d’heures de
formation par an. Pour plusieurs responsablesldiésgments, ce serait une opportunité pour
proposer des modules de sensibilisation sur I'enteé relation avec des personnes
handicapées vieillissantes.
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6.6. Donner du temps

L'orientation des personnes handicapées doit damsesure du possible (en dehors des cas
d’urgence) s’inscrire dans un processus qui se@dnrtemps. On peut souligner que dans les
témoignages d’expériences positives que nous akéowté, le processus de réorientation
S’était étalé sur une période relativement londagr. base des expériences des acteurs de
terrain, il est jugé nécessaire de prévoir poyelsonne handicapée :

- un temps de préparation important (permettant des visites d'établissemedes
définir un choix et de confirmer ce choix, d’en Iparavec ses proches, avec son
éducateur-référent, etc.) ;

- un temps de transition(ou la personne handicapée peut fréquenter a tpartisl la
nouvelle structure d’accueil).

Il est également jugé essentiel qu'une fois laiedbation opérée, la personne handicapée
puisse,_si elle le désitegarder un lien étroit avec la structure spécialiséet des contacts
avec celle-ci(visites des éducateurs et des autres résidents)dafne pas marquer une
rupture brutale des liens et de son parcours dé vie

Dans la méme optiquég collaboration entre les équipes des deux struatels concernées
(CHA et MR/MRS) doit pouvoir étre envisagée dangrotessus comprenant également :

- unephase de préparation(présentation de la personne handicapée, de sahcha,
observation dans son lieu de vie actuel, etc.) ;

- une phase d®rmation-sensibilisation des professionnels ;

- une phase d&ansition (prise en charge alternée ou compléete mais avesoutien
des professionnels spécialisés) ;

- une phased’évaluation (impliquant les points de vue des différentes ipsirt
professionnels, personnes handicapée, prochesktianind’'apporter les corrections
nécessaires et de confirmer la pertinence de & pn charge ;

- une phasede soutien (visites ponctuelles pour répondre a des intetroga des
professionnels, mise en place de supervisions redegpour répondre aux questions
spécifiques a la connaissance du handicap).

3 on peut souligner que d’autres recherches menéasnntent en France arrivent aux mémes conclusions.
Ainsi une recherche menée en Bourgogne débouchairsirrecommandation identifiant cing phases pour
accompagner au mieux tout changement de mode deumie phase préparatoire ou I'on aborde la questio
changement lié a la vieillesse avec la personneeroie ; une phase d’'information adaptée a la peespour

lui permettre un choix éclairé, une phase d’'élafimmade projet, une phase d’accompagnement etige sne
phase de bilan et d'évaluatio€REAI, Guide d'accompagnement et de prise en chaeg personnes
handicapées ageées, France, 2004. (document digponika 'adresse suivante
http://www.creaibourgogne.org/04/archives/2004/gui23112004.pdf
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6.7. Evaluer I'expérience et possibilités de fairmarche arriére

Les responsables des maisons de repos et de soingasticulierement soucieux de pouvoir
faire marche arriére si la solution trouvée ne fiamne pas et n‘apparait pas satisfaisante.
C’est également le souhait de certains responsdblesntres spécialisés et de leur équipe : si
'expérience s’avere négativd, est nécessaire de pouvoir faire marche arriereCette
recommandation a déja été formulée par I'Obsemattirs des travaux portant sur le
logement des personnes handicapées : pouvoir expéer des possibilités de logement et
revenir en arriére si 'expérience ne s'avére pascluanté®. La phase d’évaluation parait
donc essentielle et elle rencontre les besoinsliffésentes parties.

La possibilité de pouvoir faire marche arriére detite également envisagée au niveau des
centres d’hébergement qui voient partir 'un derdevésidents. Dans cette perspective,
certains directeurs mettent en évidentas effets induits par les modalités de
subventionnement actuelles Il apparait nécessaire de prévoir une phase tnce,
permettant d’envisager un retour en institutioncgpisée si la personne handicapée n’arrive
pas a s'intégrer dans son nouveau lieu de vie.

« Car actuellement, une fois que I'on a accepté peessonne, on doit plus ou moins |se
débrouiller seule, sans possibilité de réorientatiavec une équipe qui parfois n’en peut
plus, qui craque, qui s’absente, etc. Il ne faut gae cela se transforme en un jeu ou on se
refile la patate chaude. De plus, il est esserdeelaisser un temps de latence car tout incite
a remplacer au plus vite la personne qui nous guginon c’est une perte d’encadrement qui
se répercute deux ans plus tard. On est donc cotifréa des normes d’encadrement
administratives a long terme qui nous font prendes décisions (qui hous engagent a long
terme) trés rapidement. Ce qui fait également gueegj pourrai pas reprendre la personne si
'accueil en maison de repos ne convenait pas. tCiga ailleurs difficile de faire
comprendre a son personnel que I'on perd des hediesxadrement en raison d’un effort
gue I'on a fait deux ans auparavant[directrice, CH — focus-group 2]

On peut observer que des «temps de latence » mniis notamment pour certaines
structures Cocom en cas de décées d’'une persondehapée. Ces temps de latence sont des
périodes variables laissées aux institutions (toec équipe éducative, personnes
handicapées) pour faire le deuil de la disparitten la personne et se remobiliser pour
I'accueil d’une nouvelle personne. Cela permet taliéquipe éducative qu’'aux résidents de
faire leur deuil et de préparer dans de bonnesitonsl I'accueil d'une nouvelle personne.
Garantir une possibilité de marche arriere appagtiurd’hui une condition nécessaire pour
'accueil de profils particuliers de personnes heamgées, notamment dans les situations
particulierement lourdes.

6.8. Veiller a la proximité géographique et au maitien des contacts sociaux

Dans leur recherche d’'une maison de repos adaptaeparsonne handicapée devant étre
orientée, les services spécialisés privilégient veni des établissements proches
géographiquement du milieu social de départ desopees handicapées afin de maintenir au
maximum les contacts sociaux des personnes ham@isa®n peut observer que certaines

3 Cette recommandation semble également de miseecmnt I'accueil de personnes handicapées de grande
dépendance pour les centres spécialisés.
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résidences prennent également ce facteur en coatsiciédans I'accueil de leurs résidents

pour des raisons institutionnelles (dans le camdlissements dépendant de CPAS, la priorité
est accordée aux citoyens de la commune) mais pagsides raisons de liens sociaux plus
faciles a maintenir.

6.9. Velller a 'adéquation entre le profil de la grsonne et celui de I'établissement

Le terme générique « personne handicapée » désigmeliversité de personnes, vivant des
situations de handicap tres hétérogenes, avecadess et des attentes différents. Il est donc
important de prendre en considération le caradteteiduel de la situation et de proposer
une réponse individualisée. De la méme maniérauil rappeler que les établissements ont
egalement des profils différents. Il est donc esskede considérer 'adéquation entre le
profil/situation de la personne et celui de I'étsdment. Toute personne handicapée ne
pourra pas étre accueillie dans toute maison desragréée et subventionnée.

Certains responsables d’établissement ont fortesmuiigné I'importance d’une adéquation
entre les profils des personnes handicapées ptdéks des maisons de repos sollicitées.

« On doit aussi prendre en considération le faie quous sommes face a une diversité de
profils de personnes handicapées. Il y a des peewrhandicapées légeres, sevefes,
profondes... Nous avons I'habitude d'accueillir desspnnes handicapées Iégeres qui yont
se méler assez facilement aux autres personnes.|@dwandicap sévere et profond, nqus
avons peu d’expériences de l'accueil de ces peeson@’est sans doute l1a le défi et ce a
guoi nous devons nous intéresser, pour en arriveutytre a la conclusion que ces
personnes ont besoin de maisons de repos spéemlifd vous entendant, je me disais :
« pour les personnes handicapées légéeres : OKr, lgsupersonnes handicapées modérees :
peut-étre ; pour les personnes handicapées séwtrggofondes : pourquoi pas ? » Les
profils les plus lourds peuvent trouver leur platans des places MRS. Parce que ce sera
une personne trés dépendante qui va pouvoir seuedr dans un lit MRS. Le profil |éger va
pouvoir s’adapter dans une structure de maisonegos classique. Les profils modérés,| ou
se trouveront-ils ? $directeur, résidence MR-MRS - focus-group 2]

En effet, comme dans le secteur du handicap, nedastructures sont connues et reconnues
pour accueillir des situations lourdes et complexas bénéficient de normes de
subventionnement (normes INAMI/places MR8)r permettant d’accueillir des profils
lourds, se caractérisant par une forte dépendancet edes pathologies prononcées
(démence, alzheimer, troubles du comportementeggi@, grabataire, forte médicalisation,
etc.). Ces structures auront théoriquement davarieg ressources, les compétences et les
capacités d'accueillir des personnes lourdementdibapées présentant des signes de
vieillissement. Cependant, il est nécessaire deiggé que ces personnes handicapées
rentreront dansin contexte institutionnel de soins trées prononcéfMRS), en présence de
populations avec des pathologies lourdes.

D’autres établissements, que nous qualifierons d®igons de repos classiques » pourront
accueillir des profils de personnes handicapéesdégu modérés.

En définitive, comme pour I'admission de personmasdicapées dans les centres spécialisés,

celle-ci se ferau cas par cas, en fonction d’'une adéquation entite projet institutionnel
de I'établissement, les profils auxquels il s’adreg principalement et le profil de la
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personne handicapée Dans cette optique, certains profils intermédmide personnes
handicapées risquent de ne pas trouver leur place.

6.10. Un projet spécifique d’accueil au sein des MR-MRS

De nombreuses études portant sur la cohabitatiggets®nnes handicapées et de personnes
agées ont montré que la qualité de I'accueil @aitpartie subordonné a la présence d’'un
projet d’établissement prenant en compte les paatités des personnes handicapées

Les directeurs de MR-MRS semblent privilégieux scénarios d’intégrationdes personnes
handicapées vieillissantes.

Le premier scénario repose sur une intégration indiduelle d’'une personne ou d’'un
nombre limité de personnes handicapées afin diewitee forme de stigmatisation des
personnes et que I'établissement soit étiqueté isamade repos pour personnes
handicapées ». Il s’agit des lors d’envisager Umicde profils pouvant se fondre dans la
population globalement accueillie. Ce scénario @mwtv mieux pour des personnes
handicapées mentales légeres ou modérées acaudais des maisons de repos classiques.
Pour cela, il faut que la situation de la persomaedicapée ne requiert pas un suivi hautement
spécifique car I'approche sera généralement indiffiéiée de celle proposée a I'ensemble de
la population accueillie. On peut également enwisage cette maniére lintégration de
personnes handicapées lourdement dépendantes eanditdd MRS, dans des services
accueillant des profils lourds et fortement dépetsla

Le deuxieme scénario est celui de la mise en plag®n projet spécifique d’accueil de
personnes handicapées au sein de la maison de pgrasettant une approche réellement
spécifigue de la personne handicapée (avec desafioms des professionnels, le
développement d’'un rythme et d’'un encadrement pgypm financement particulier, etc.). La
mise en place de ce type de projet serait de m@&tueenque les projets spécifiques « coma »,
« soins palliatifs » ou « personnes démentes »emiseuvre dans les maisons de repos et de
soins.

Ce deuxieme scénario semble garantir davantagesk en place d’'une approche adaptée et
spécifiqgue au regard de la situation de handicala geersonne concernée et sera sans doute,
plus facilement mis en place au regard des poudeisubventionnement et d’agrément.

39 GUYOT P.,La problématique des personnes handicapées agéesévélateur des limites des politiques
sociales catégoriellesn Gérontologie et Sociétés, n°110, vol.3, 2@p195-113.
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Partie 5 : Pour une politique d’accompagnementidilligsement de:
personnes handicapées

1. Une offre plurielle de « lieux de vie » et une ayghe individualisée

Les défis que pose le vieillissement des persohaedicapées améne les experts a évoquer la
méme recommandatidh: une individualisation des réponses et une diversifation de
I'offre de lieux de vie. L'individualisation des réponses est nécessairdecaieillissement
des personnes handicapées reste globalement wspusandividuel, composé de besoins, de
demandes, de difficultés mais aussi de ressoudtasguis et de situations de vie qui sont
spécifiqgues a la personne. La proposition d’'un@mép au processus de vieillissement doit
prendre en compte cette dimension individuelle,sspeine de suggérer des solutions
inadaptées en regard des besoins et de la sitigdi@apersonne handicapée.

Pour répondre de maniére appropriée a la divetsgésituations et des besoins des personnes
handicapées vieillissantes, il nous semble imdétattravailler a une diversification des lieux
de vie des personnes handicapées vieillissanies Si@ axes principaux.

Axe 1 : Le maintien dans la structure d’hébergemenbu d’accueil

Ce premier axe est actuellement le plus largeméwmtldppé par les structures d’accueil et
d’hébergement et reléeve d’'une décision individualles CA de ces institutions. Cette
décision est généralement partagée par le persaenginstitution, mais peut générer des
tensions quand les situations deviennent critiques. maintien dans la structure
d’hébergement et/ou d’accueil nécessite :

- l'aménagement d’une norme d’encadrement adaptéesiéulation de vieillissement de
la personnelé@ norme NIVL en Cocof pour les centres d’hébergement est une
réponse allant dans ce sens qu'il s'agira de dg@pelo et de parfairea norme
nursing en Cocomproposée a certains centres d’hébergement emrdisprofil des
personnes accueillies est aussi une solution peaiten ;

- la mise en place derojets spécifiques dans les centres de jour et les centres
d’hébergement ;

- le soutien de mesures favorisant le maintiemprilges en charge a temps partieén
centre de jour des personnes handicapées vieiltesa

- la réintroduction d'unenorme médicale et paramédicaledans les centres
d’hébergement et son maintien en centre de jour ;

- le recours a demitervenants extérieurs qualifiespour la prise en charge de besoins
spécifiques des personnes (soins infirmiers) etmpagnement de ce vieillissement
(médecins-gériatres/médecins-psychiatres) ;

- la clarification du réle des éducateursface aux taches de nursing et aux actes
infirmiers ;

0 GUYOT P.,La problématique des personnes handicapées agéeséuélateur des limites des politiques

sociales catégoriellesin Gérontologie et Société, n° 110, 2004, pp-123.; BREITENBACH N. et
ROUSSEL P.Les personnes handicapées vieillissantes, situatatuelles et perspectivéSTNERHI, 1990.
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- un travail sur les infrastructures (aménagements raisonnés, conseils de la part
d’acteurs qualifiés, prise en compte du vieillissainde la population dans les
nouvelles constructions, etc.) qui prenne en comatespécificité des situations
concernées.

Le maintien dans une structure d’hébergement petanmment aller jusqu’au déces de la
personne, moyennant la mise en place de collabosasivec :
- un service de soins palliatifs ;
- un service infirmier indépendant ;
- un service de coordination médicale et de soutEnédjuipes éducatives ;
- un accompagnement au deuil pour les équipes édesatet les personnes
handicapées.

La condition a ce maintien en centre serait la ciépalu centre a proposer a la personne
handicapée une approche adéquate en regard ddéutiémode ses besoins, notamment au
niveau des soins de santé et de sa sécurité (cktts

Axe 2 : L'ouverture de centres d’hébergement dévokiaux personnes handicapées agées

Ce deuxieme axe est indispensable pour accueilllpopulation de personnes handicapées
vivant aujourd’hui encore en famille ou de mani@uséonome. Si les croisements de bases de
données apparaissent difficiles & mener, il esemggnt plus que probable que la région
bruxelloise se trouve dans une situation similarda situation francaise, a savoir une
population de personnes handicapées Vvieillissantgsrésentes au domicile familial
jusqu’a la « défaillance » de leurs parentsA ce moment, la formule d’'urgence est bien
souvent étre la maison de repos, méme si ces pasomont pas I'age adéquat et ne
présentent pas de symptomes geériatriques (vieihest).

L’'ouverture de centres d’hébergement spécifiquent&wvolus aux personnes handicapées
agées de plus de 50 ans est sans doute une réqemsitles années a venir. Une telle
disposition nécessitera :

- le développement d’un projet pédagogique spécifique

- lamise en place d’'une norme nursing ;

- le recrutement de professionnels (éducateurs) ckttes perspective ;

- une norme médicale et paramédicale suffisante.

Le modele de centre d’hébergement tel que dévelepg&com (dévolu aux personnes agees
de plus de 50 ans, n‘ayant pas connu de prise agelnstitutionnelle) est une offre de lieu
de vie a développer de maniére prioritaire, évitaimsi a des personnes handicapées
« d’échouer » en maison de repos.

Axe 3 : L'ouverture de projets spécifigues en maisode repos et de soins

L’'accueil en maison de repos et de soins est unesséé pour degersonnes handicapées
présentant un vieillissement pathologiquelLeur maintien en centre d’hébergement ou en
milieu de vie ordinaire n'apparait pas possible campromettant leur santé et/ou leur
sécurité, et mettant en difficulté les équipes atlues. L'accueil d’'un certain nombre de
personnes handicapées dans des profils lourdstenmiédiaires devra se faire sur base d’'une
intégration dans des projets spécifiques développés dans ce ssedne telle initiative
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pourrait étre proposée sur le modéle des projeisifigues concernant certaines pathologies
particulieres (démence, coma, etc.), comme c'estcds actuellement dans certains
établissements MR-MRS.

Un tel dispositif reposerait sur :

- un (co)financement du projet moyennant une nomameldNAMI spécifique ;

- une formation continue des professionnels conceédagorise en charge de personnes
handicapées ;

- la mise en place d’'une prise en charge particugrdien avec les déficiences des
personnes accueillies (cérébro-lésion, polyhandidag, etc.) ;

- une collaboration étroite avec des acteurs du sedte handicap en regard des profils
accueillis et des demandes des personnes.

Il est cependant a noter que les situations ddissgment pathologique sont parfois couplées
avec un phénomene de vieillissement précoce desmees handicapées (45-55 ans). Il serait
donc judicieux que la norme des 60 ans puissea@tiendée pour les personnes handicapées
accueillies dans ce projet spécifique. L'exameniglie du vieillissement de la personne et la
présence de pathologies gériatriques seraientritgses uniques d’entrée. Il est par contre
essentiel de réfléchir a I'accueil et & la priseckarge de certains handicaps acquis, en
particulier celui des personnes cérébro-léséesadjit d’'un profil de personnes handicapées
fortement présent en maison de repos et généralataen des ages tres jeunes (28 ans, 37
ans, 42 ans, etc.). Leur place n'est pas dans @sons de repos, qui se jugent souvent
inadaptées pour répondre aux besoins de ces pessobeur présence en maison de repos
s’explique par I'absence de places en structurésialisées et le caractére d’'urgence (sortie
de I'hdpital, proches qui craquent). Il doit Etegpelé ici que I'accueil en maison de repos de
personnes handicapéeevrait étre motivé par leur vieillissement et la @cessité de
proposer une prise en charge allant dans ce sehs

Axe 4 : L’intégration de situations individuelles cans des maisons de repos « ouvertes »

Les maisons de repos sont des lieux ouverts avixditié de la population, pour autant que
celle-ci soit agée de plus de 60 ans. Les maisensedos peuvent donc accueillir des
personnes handicapées agées de plus de 60 areudéside quitter le rythme institutionnel
des centres spécialisés. Les exemples dintégratéussie de personnes handicapées
(généralement avec une déficience intellectuelledérée ou légére) confirment cette
eventualité. Ce type d’'intégration doit rester jjass moyennant une politique visant a :

- favoriser une formation et une sensibilisation gesfessionnels au handicap de la
personne accueillie ;

- favoriser une collaboration avec des services apig€s ;

- développer un projet d’accueil prenant en const@rdes questions du maintien des
liens sociaux de la personne, la disposition dvités internes ou externes adaptées
aux compeétences et aux capacités des personmesdan compte des besoins liés au
handicap de la personne.
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Axe 5 : Des logements supervisés encadrés

Ce cinquiéme axe est rarement envisagé dans daatiite mais pourrait faire I'objet d’'une
discussion. Pour les personnes handicapées qtéoéficié d'une grande autonomie tout au
long de leur parcours de vie, il serait opportunpideposer des formules de logements
supervisés proposant un encadrement plus conséquente qui peut étre offert par les
logements accompagnés mis en place par les serdieesompagnement. Dans cette
perspective, la mise en place de logements sugsrasllectifs et encadrési départ de
centres d’hébergementest une piste a explorer. Cette offre spécifiqee ladgements
supervisés permettrait d'accueillir des personraglitapées vieillissantes dont les demandes
et les besoins deviennent impossibles a rencoviida pratique d’accompagnement : visites
journalieres, temps d’intervention conséquentspméps rapides en cas de difficultés, co-
structuration et coplanification des horaires et firirnées, coordination des aides a la vie
journaliére et des soins a domicile, etc. L’objedéi ces logements supervisés collectifs serait
également de lutter contre le sentiment d’isolentprg les personnes handicapées agées
ressentent méme si elles sont encore autonomes.

Axe 6 : Le maintien a domicile

Ces vingt derniéres années, les politigues en fagtesi personnes agées se sont fortement
axées sur le maintien des personnes a domicilen@aen de services et de professionnels
spécialisés dans cette approche (aides familiat@as infirmiers a domicile, télévigilance,
repas a domicile, aménagement technique des desjicdomotique, etc.). Dans cette
perspective, on peut se poser la question de ¢t®ffeé¢ d'une mesure comparable pour les
personnes handicapées vieillissantes. Dans desuttaprécédents, I'Observatoire s’est
clairement positionné pour que les places en catiti@bergement soient bien considérées
comme des « formules de logement a part entiéma méme titre qu’un logement privatif tel
gu’un appartement ou une maison familiale. Des lmnspeut envisager une recommandation
portant sur un effort deaintien a domicile des personnes handicapées agéesielle que
soit la formule de logement choisie, y comprisdgement en hébergement ! Rappelons que
la convention internationale relative aux droits gersonnes handicapées précise le principe
du choix du lieu de résidence et de leur entodfagest absolument nécessaire de contribuer
a un accompagnement et un soutien des personneslalas possibilités de rester « chez
elles » moyennant des services et prestationsnémagement de leur domicile, etc.

2. Développer des collaborations entre services sizEsset MR-MRS

L’accueil actuel et futur d'un grand nombre de parses handicapées en maison de repos et
de soins ne fait aucun doute. Il apparait aux y@eombreux professionnels du handicap

comme inévitable. Si des mesures doivent étre pseniveau des structures spécialisées
pour améliorer et développer l'offre d’accueil desrsonnes handicapées vieillissantes, |l

semble tout aussi nécessaire de développer dedboddtions entre le secteur du handicap et
le secteur des maisons de repos et de soins.

! La formulaion exacte étant : « Les personnes ltapéies aient la possibilité de choisir, sur la loeskégalité

avec les autres, leur lieu de résidznce et ouext gui elles vont vivre et qu’elles ne soient plaligées de vivre
dans un milieu de vie particulier ». Cfr article A@tonomie de vie et inclusion dans la société, @otion

relative aux droits des personnes handicapées, QBDQS.
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Ces collaborations doivent étre développées ddfsatites perspectives :

- autour de laformation des professionnelsdes maisons de repos dans l'entrée en
relation et la communication avec les personnedibapées ;

- autour de lao-prise en charge des personnes handicapg®s une maison de repos
et de soins (en soirée et pour la nuit) et d'urtreede jour spécialisé ou un suivi par
un service d’accompagnement spécialisé ;

- autour de la co-prise en charge des personnesdagédis en centre de soins de jour
(pour personnes ageées), ce qui pourrait étre ummebgorte dentrée pour des
personnes handicapées qui ne seraient plus capbkasvre le rythme en centre de
de jour (spécialisé handicap).

Rappelons une fois encore qu’'umaison de repos n’est pas un lieu de vie adapté pou
une personne handicapée jeuneet que l'accueil en maison de repos de personnes
handicapées doit se fairen raison de questions liées au vieillissemerfpathologies
gériatriques, choix de vie de la personne) et mora&son d’un déficit de places spécialisées
(centres d’hébergement, logements accompagnék, etc.

3. Echelle de Katz et nomenclature INAMI

La médicalisation qu’induit le vieillissement desrgonnes handicapées renvoie a différents
niveaux aux possibilités d’intervention que permtit les nomenclatures INAMI et
I'évaluation du niveau de la dépendance par I'detag Katz. Or|'évaluation du niveau de
dépendance des personnes handicapées a travers cette écesllesouvent jugée
problématique par les responsables infirmiers et les directelersnaisons de repos et de
soins.

Au sein des maisons de repos et de soins, I'évatuaiu niveau de dépendance proposée par
I'échelle de Katz ne rend pas suffisamment comptaeideau de dépendance et des exigences
d’encadrement et de soins que nécessite la prise eharge des personnes handicapées. La
prise en charge de personnes handicapées vigiligssalans des projets spécifiques nécessite
sans doute 'aménagement d’'une norme spécifiqlian@ge des projets de normes spécifiques
a I'’étude concernant la sclérose en plague ou ladigade Huntington).

De la méme maniére, certains responsables de sespéeialisés observent une diminution
des heures de prestation des infirmiers indépeadatgrvenant au sein de leur institution en
raison de changements de nomenclature et de bdhNfl ainsi qu’une modification des
regles au niveau des heures prestées. Une intdipelde 'INAMI avec la mise sur pied de
barémes ou d’'une nomenclature spécifigue poureaibriser ce type de collaborations,
bénéfiques pour les personnes handicapées etgméaqlipes éducatives et les institutions.

4. Une politigue de formation et un échange des pratiq

Dans le secteur du handicap, malgré des initiativeant le partage d’expériences et de

pratigues concernant le vieillissement des persoirandicapées, le sentiment prédomine
encore chez un grand nombre de professionnelshdieater » des solutions et de développer

dans son coin sa méthodologie, ses référentiedggrikes d’évaluation, etc. Il est essentiel de

fédérer et de mutualiser les connaissances expeEsiences en repartant des savoirs et savoir-
faire construits par certaines équipes depuis g@lusiannées.
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Ces savoirs et ces savoir-faire se sont génératecoacrétisés dans des projets spécifiques
mis en ceuvre au sein des institutions, selon defaliés et des formules diverses. |l serait

essentiel que ces différentes formules et proens présentés de maniere large au sein du
secteur de l'accueil et de 'hébergement des peesohandicapées.

Par ailleurs, la formation des professionnels si&éis concernant le vieillissement et son
accompagnement est essentielle. Cela passe pasdaemplace de formations sur différents
aspects :

- les soins de nursing et les techniques de manatenti

- l'observation et I'identification des signes deiligsement ;

- la distinction des vieillissements en fonction tgses de handicap ;

- la formation a des outils spécifiques utilisés plagrpersonnes agées et pouvant étre
adaptés aux personnes handicapées vieillissaragai(tsur la mémoire, sur le récit de
vie, gymnastique douce, etc.) ;

- I'évolution des objectifs pédagogiques en regardidilissement des personnes.

5. Développer des lieux de loisirs et de socialisatpmur les personnes
vieillissantes

Le constat d'une diminution trés nette de la fréupaeet de I'intensité des relations sociales
des personnes handicapées vieillissantes est paaiagsi bien par les professionnels des
services d’accompagnement, des centres de joucemdies d’hébergement et des maisons de
repos et de soins. Dans cette perspective, iltpa¢aessaire de développer des collaborations
afin de maintenir ces relations sociales. Difféesninitiatives sont a relever et a soutemir
fonction du lieu de vie de la personneD’autres possibilités sont sans doute a développe

a expérimenter.

Si les personnes handicapées vieillissantes résitlean maison de reposil s’agit de
favoriser leur participation a des activités exdéres proposées par des services spécialiseés :
centre de jour, service de loisirs, service d’aguagmement, etc. Si ces personnes
handicapées ont connu une réorientation au dépant abntre spécialisé, la possibilité de
maintenir un contact avec les anciens résidengsnit devrait étre offerte si la personne le
souhaite.

Si les personnes handicapées vieillissantes viegcbre de maniere autonome sant

« suivies » par un service d’accompagnemeni serait opportun de proposer des lieux de
socialisation adaptés. Dans cette optique, la meiseplace de projets spécifiques pour
personnes vieillissantes permettrait des rencompites adaptées a leurs aspirations. La prise
en compte des moyens de transport devrait faiteepatégrante du projet.

De plus, l'intégration de personnes handicapéeaflissantes dans des lieux de socialisation
et d’activités tels quées centres d’accueil de jour et les centres de sside jour (secteur
personnes agées) devrait étre une possibilité tayarexplorée. Ces lieux proposent une
prise en charge plus adaptée au rythme et a cerbmsoins des personnes handicapées
vieillissantes (rythme, nature des activités, ctimbambiance pour les centres d’accueil de
jour ; soins de nursing et soins infirmiers darssdentres de soins de jour). Cette possibilité
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pourrait s’avérer adaptée aux situations de peesrrandicapées ne pouvant plus étre
intégrées aux activités des centres de jour sjsesal

6. Une instance de coordination et de suivi des stmgatde vieillissement

Le vieilissement des personnes handicapées posertain nombre de questions difficiles,
de natures diverses (éthiques, politiques, jurigigunédicales, etc.). Force est de constater
gue les acteurs concernés au premier rang (perstranelicapées, proches, professionnels) se
sentent souvent seuls face a ces situations guessions.

Il apparait nécessaire de constituer une instaeceodrdination et de suivi pouvant étre
mobilisée pour des situations concernées par lélisgement. Cette instance, dont
I'organisation et le statut concrets restent anilefaurait pour missions :

- de permettre ou davoriser une objectivation du vieillissementde la personne (via
une procédure comparable a la procédure d’octrda arme NIVL) et une prise en
compte globale des différents points de vue ;

- de jouerun rble de médiation quand la prise en charge n’est plus adaptée a la
situation de vieillissement de la personne et rgtesine réorientation pour laquelle
toutes les parties ne sont pas d’accord ;

- d’assurer une garantie des droits de la personne hdicapéevieillissante quelque
soit son lieu de viePar exemple, garantir qu’'une personne handicagbergée dans
une maison de repos garde ses droits d’acces astapions et services du secteur du
handicap (aide individuelle, aide matérielle, et@) puisse donc bénéficier
d’interventions propres au champ du handicap. Ggrantie des droits passe tout
d’abord par une information de la personne et de @®che, ensuite par une
information de l'institution d’accueil sur les pdstés de services et de prestations
complémentaires possibles ;

- d’assurer la garantie d’'un projet de vie de la persnne handicapée vieillissante,

guel que soit son lieu de vie, qui corresponde auaximum a ses choix de vie et
ses besoins

7. Un dispositif de recensement des personnes hamdisaan MR-MRS

Cette recherche comme les précédentes réaliseesesiineme, montre que les personnes
handicapées présentes en maison de repos et dengosont pas nécessairement connues des
services administratifs et privés spécifiques datese du handicap. Ces personnes ne
bénéficient donc pas des soutiens et aides qu'séiement en droit d’attendre de la part du
secteur spécialisé. Il serait opportun de prévairpuotocole d’admission permettant aux
maisons de repos et de soins de s’assurer queerssnpes sont connues des services
spécifiques (service Phare) et que réciproquemenipersonnes connaissant l'existence des
services et prestations spécifiques auxquelles etiedroit.
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Conclusion

La présente recherche est loin d’épuiser les questjue pose aujourd’hui le vieillissement
des personnes handicapées sur la Région de Bradlgitale. Ce rapport tente de
synthétiser de maniére fidele les questionnemésgsiéfis et les démarches entreprises par
les structures d’accueil, d’hébergement et d'aca@gnpment ainsi que par leurs
professionnels pour faire face aux défis que pesecillissement.

Comme toute démarche d’investigation, cette ret¢teemuvre des questions et fait état de
constats partiels qui nécessiteraient d’étre cord ou infirmés par des investigations
meneées dans cette perspective. Plusieurs questiatiales ont été mises a jour.

La premiére porte sur le manque de solutions sirelbes pour les personnes handicapées
vivant dans leur famille (dgées entre 35 et 55 amsjui seront immanquablement dans
guelques années en demande d’'une solution de logexdapté. On prédit une onde de choc
démographique pour la région bruxelloise dans (ears a venir concernant le vieillissement
de sa population globale. On peut craindre qu’ilien de méme pour les personnes
handicapées au vu des statistiques des persodgeefitant uniquement un centre de jour en
Cocof. Méme si les données sont partielles, ledicatpns ne font aucun doute.

La deuxieme question porte sur ces personnes lzp#ds vivant en famille. Il est
interpellant de constater qu’un certain nombre dg personnes y vivent jusqu'a un age
relativement avancé (40-50 ans), le déclencheurclthngement de lieu de vie étant la
défaillancedes parents. La conséquence de ce processusugshisbentrée de la personne
handicapée dans une maison de repos (dans desstacoes d’urgence et de crise), méme si
cette réponse n’est pas la plus adaptée a laisiudé vie de la personne. Il serait opportun
d’'objectiver ces situations de grands adultes jotoa a la maison » (dans une logique
d’'inventaire), d’en cerner les causes et les résgau-dela d’'une explication par le manque
de places dans les structures spécialisées), derdé$ besoins des personnes et des familles
mais aussi les possibilités de réponse et de soutiee telle démarche nécessiterait d’aller a
la rencontre des personnes handicapées et deftauildes, aprés avoir mené un premier
travail d’'inventaire socio-démographique en recotipes bases de données du fédéral et de
la région bruxelloise.

La troisieme question porte sur les personnes hapédes présentes en maisons de repos et de
soins. Il est interpellant de constater qu’a I'leeactuelle, il est impossible de récolter des
informations globales concernant leur nombre, peofil, leur inscription auprés d’'un service
régional, etc. En regard du nombre de personnedidapees hébergées dans des structures
spécifigues (CHA Cocof et Cocom), le nombre de games handicapées accueillies en
maisons de repos et de soins est proportionnellenmeportant et beaucoup d’acteurs
s’accordent a dire gu’elles seront toujours plusnbkeuses, pour des bonnes raisons
(vieillissement des personnes et de développemapiprbches adaptées) et/ou pour des
mauvaises raisons (personnes jeunes sans auttiegplu
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Annexe 1 : Recensement des bonnes pratiques

L’analyse des besoins et des réponses proposéetegparentres de jour et les centres
d’hébergement ainsi que les recommandations poer anmentation et un accueil des
personnes handicapées en maison de repos contiemmesertain nombre d’exemples de
bonnes pratiques. Nous renvoyons le lecteur dameort a ces différents chapitres, car selon
nous, ils montrent que I'adaptation des modes @ @n charge aux besoins des personnes
handicapées vieillissantes n’est pas simplement affere de recettes, d'outils ou de
pratiques pouvant étre appliguées isolément ouoehges » dans un stock de bonnes
pratiques. Au contraire, penser I'adaptation dasepren charge renvoie a la nécessité de
construire un projet pédagogique spécifiqgue et 'd#éfrer au sein de I'ensemble de
l'institution. Cela demande de développer un prgjebal, questionnant le sens du travail qui
sera meneé avec les personnes et les conditions waksation, prenant en compte les effets
pervers éventuels, etc.

Des bonnes pratiques dans les centres d’hébergement

Le premier principe est de respecter 'autonomitegtcapacités de la personne handicapée
vieillissante. Cela se traduit par la volonté desfgssionnels de se substituer le moins
possible aux personnes dans la réalisation desatop&s et taches quotidiennes (toilettes,
repas, déplacements, etc.) qu'elles sont encor@btegpde faire, méme si cela se fait dans un
rythme et une temporalité qui leur sont propres.

Le second principe est celui du respect du rytheéadpersonne handicapée vieillissante et
d’'une adaptation temporelle importante. Cela s#uftgpar la mise en place de levers-décalés,
de possibilités de sieste, de mises au lit plusques, de repas décalés, de fréquentations en
journée du centre d’hébergement, etc.

Le troisieme principe concerne une attention plogadrtante des besoins affectifs et

relationnels des personnes handicapées vieillesanmotamment dans la recherche de
relations privilégiées avec les éducateurs. La misglace d’espaces de parole, de temps
individuels dédiés a la rencontre de I'éducatefgredt, etc., sont autant d’exemples allant
dans ce sens.

Le quatrieme principe revient a inscrire la pergdans un parcours de vie, procédé jugé
essentiel pour un vieillissement réussi par beguaiel psychologues. Dans ce cadre, les
initiatives telles que la réalisation d'un album de (a partir de photos de la personne
retracant son parcours de vie), d'un récit ou d’ligee de vie sont autant de procédés
permettant aux personnes de recréer la cohérenlegmdearcours mais aussi de se construire
une histoire au sein de l'institution.

Des bonnes pratiques dans les centres de jour

Le respect de l'autonomie et des capacités desomees handicapées vieillissantes se
déclinera dans la mise en ceuvre d’activités oupkrsonnes peuvent encore réaliser ces
activités ou exercices, méme si I'idée de renderaertte performance ne sont plus présentes.
Chacun ameéne ce qu'’il peut apporter a la réalisatm® I'atelier. Les activités peuvent aussi
varier dans leur nature, mettant davantage en és@deertaines compétences des personnes.
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Certaines personnes agées « anciennes » de lanmsgsweoient ainsi attribuer un réle de
gardien des régles et de I'histoire de I'institatlors de I'accueil des nouveaux arrivants.

Le respect du rythme des personnes se fera adriverise en place d’activités plus courtes,
d’horaires allégés et plus souples (I'arrivée eliet pouvant parfois étre différée), de temps
de pause et de sieste. La mise en place d’'uneeinégion a temps partiel du centre est aussi
une possibilité favorisant le maintien de la pereau sein du centre.

La prise en compte des besoins affectifs, relagtsnret émotionnels des personnes est
egalement fortement investie, a travers des asetieliectifs (groupe de paroles) mais aussi a
travers des temps d’écoute et de travail indivislelec un éducateur référent ou un autre
intervenant au sein de la structure.

L’appropriation d’'un lieu ou d’'un espace particulian peu a I'écart, permettant de soutenir
le travail mené sur la qualité de I'ambiance et l@@mosphere. Généralement, cela
s’accompagne de la mise en place d’'un petit gralgp@ersonnes, le groupe des ainés. La
pertinence de la construction de ce groupe « axpe¥side dans I'articulation qui est faite
pour que ce groupe soit toujours intégré dansdecullective de I'institution (pas de groupe
ghetto). De méme, on peut citer I'alternance dangalrticipation a des activités spécifiques
« ainés » et la participation a des ateliers ciiffee« mixtes » permettant aux personnes
vieillissantes d'étre encore portées par la dynamide I'ensemble du collectif.

Des bonnes pratiques dans les services d’accompagne

La mise en place d’'une prise en charge « sur meses une spécificité de cette pratique
d’accompagnement. Elle s’accompagne d'une sollioita et d’'une mobilisation d'un
ensemble d’acteurs spécialisés ou généralistearadgda personne handicapée vieillissante.

Dans la méme perspective, certains services d’ggagnement organisent une véritable
coordination des interventions autour de la persdrandicapée, intégrant les proches autant
gue les professionnels intervenant aupres de &opee.

On peut citer également la mise en place de grdepgersonnes handicapées vieillissantes,
travaillant dans des ateliers et des activitésipées, reprenant des possibilités d’animation
et d’exercices de maintien des acquis des personnes

Ajoutons la visite de services d’accompagnementa@aociés) dans des maisons de repos et
de soins, pour apporter des conseils aux profassisndes établissements et un suivi
individualisé aupres de la personne (réalisati@ttiVités en extérieur ou méme au sein de
linstitution).

L'accompagnement de la personne handicapée \seitlie et de ses parents dans la
construction d’un projet de vie pour la personnesdal’aprés-parents ».

Des bonnes pratiques dans I'accueil en maisonsmis ret de soins

Pour les personnes accueillies en maison de repae eoins, la mise en place d’une
collaboration avec un centre de jour ou un serdiaecompagnement permet d’offrir un suivi
spécifique a la personne, et lui donne la postéhiiavoir d’autres lieux de socialisation, des
activités spécifiques et adaptées a ses capatiés attentes.
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Une piste intéressante s’ouvre avec l'accueil amreede jour (pour personnes agees) de
personnes handicapées ayant une démence ou dedogih gériatriques en vue de les
familiariser avec le « monde des maisons de repam»constat identique peut étre fait a
propos des accueils ponctuels de personnes hagdigdprs d'ateliers ou d’animations

spécifiques.

La collaboration avec des équipes de centre d’lgébeent autour de visites de membres du
CH et de résidents auprés de personnes handicapgéesllement accueillies en maison de
repos (orientations). Ces pratiques ont pour bundmtenir les liens sociaux de la personne
handicapée accueillie et de soutenir/conseillepiige de la maison de repos dans la prise en
charge.

Les possibilités de suivi individualisé mené pas daramédicaux (ergo, logopede, kiné, etc.)

auprées des personnes handicapées séjournant danstieitions ayant un agrément MRS, si
I’évaluation du niveau de dépendance de la persesinguffisamment importante.
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ANNEXE 2 : Canevas des entretiens semi-directifs

Canevas entretien semi-directif
Centre de jour et centre d’hébergement

Direction

0. Contexte général

- historique du centre

- description de la population accueillie (profilaceenneté, évolution population, etc.)
- description des professionnels et de I'encadremmeiéssionnel

- cadre organisationnel (organisation des équipgspape par foyers, etc.)

- description des infrastructures et du bati

1. Confrontation au vieillissement

- estimation date survenance du vieillissement dargtitution

- manifestations/signes de ce vieillissement chepéesonnes

- aux niveaux physique/santé, psychologique, coggtiifitellectuel, relationnel/social,
de la vie quotidienne

- signes inclassables ?

- combien de personnes concernées (ordre d’'idée)

- identification de difficultés particulieres chez lgersonnes ? changement d’attitude,
de comportements ? de nouvelles demandes ?

- quels sont les aspects les plus marquants ? Iesiginificatifs ?

- des différences entre personnes vieillissantefrestion de quoi ?

2. Modification des besoins et adéquation de la prisen charge

- quels besoins en situation ? comment s’exprimer2-il

- difficultés/possibilités pour y répondre ? queliégonses ?

- quelles modifications dans la prise en charge ade&nagements opérés ?

- engagement new professionnels, aménagements lsfaatreités, changement nature
du travalil

- au niveau des infrastructures, de I'organisatiotadge collective, de I'organisation
des groupes ? formations ? travail en réseau @naairats ?

- exemples de bonnes pratiques (levé-décalé, astisjtécifiques, etc.)

3. Positions face au vieillissement
- rble de l'institution ? rencontre des missions ®ireadu travail ?
- normes d’encadrement ?

- pistes de solution ? recommandations ?
- connaissance du phénoméne ? collaborations oatimés autour de ce theme ?
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Eléments concomitants

gestion du deuil ? absence des proches ?

installations de routines ?

incompréhension avec les proches ? tensions éviest@e
aspects positifs du vieillissement

quid de solutions en maison de repos ?

Canevas entretien semi-directif
Centre de jour et centre d’hébergement

professionnel prise en charge

Description du professionnel
formation, ancienneté
fonction, affectation
organisation du travail

. Approche du vieillissement

guels signes, quelles manifestations

diversité du vieillissement

facteurs déterminants ? (ex : sévérité de la défag/handicap au départ)
approche par les différents niveaux (cognitif, pgjogique, social, vie quotidienne,
physique)

aspects les plus marquants, les plus significatifs

évocation daleux situations(type de handicap, age, année d’entrée dans tlitisti,
parcours institutionnel, premiers signes de veskiment, difficultés rencontrées,
réponses proposees ou envisagées, etc.)

Modification des besoins et adéquation de la prisen charge

guels besoins en situation ? comment s’exprimer2-il

difficultés/possibilités pour y répondre ? queliégonses ?

guelles modifications dans la prise en charge adesmagements opérés ?
engagement new professionnels, aménagements lsématreités, changement nature
du travalil

au niveau des infrastructures, de I'organisatiotadae collective, de I'organisation
des groupes ? formations ? travail en réseau @naairats ?

exemples de bonnes pratiques (levé-décalé, astisftécifiques, etc.)

Positions face au vieillissement
réle de l'institution ? rencontre des missions &uxje la nature du travail ?

pistes de solution ? recommandations ?
connaissance du phénomene ? collaborations oatinés autour de ce theme ?
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5. Eléments concomitants

- gestion du deuil ? absence des proches ?

- installations de routines ?

- incompréhension avec les proches ? tensions éVest@eavec les autres
professionnels ?

- aspects positifs du vieillissement

- quid de solutions en maison de repos ?

Canevas entretien semi-directif
Service Accompagnement

Direction

1. Contexte général

- historique du centre

- description de la population accueillie (profilaceenneté, évolution population, etc.)
- description des professionnels et de I'encadremmeiéssionnel

- cadre organisationnel (organisation des équipgspape par foyers, etc.)

- description des infrastructures et du bati

2. Confrontation au vieillissement

- estimation date survenance du vieillissement dargtitution

- manifestations/signes de ce vieillissement chepéesonnes

- aux niveaux physigue/santé, psychologique, coggttifitellectuel, relationnel/social,
de la vie quotidienne

- signes inclassables ?

- combien de personnes concernées (ordre d’'idée)

- identification de difficultés particulieres chez lgersonnes ? changement d’attitude,
de comportements ? de nouvelles demandes ?

- quels sont les aspects les plus marquants ? lesiginificatifs ?

- des différences entre personnes vieillissanteirartion de quoi ?

Pour les accompagnateurs de terrain :
- évocation de deux situations si possibles (typkatalicap, age, type de demande ou
de projet, parcours, premiers signes de vieillisggndifficultés rencontrées, etc.) ;
- problémes spécifiques rencontrés, difficultés ratrées dans 'accompagnement ?
- questions en suspens ?

3. Modification des besoins et adéquation de la prisen charge

- quels besoins en situation ? comment s’exprimeri2-il
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difficultés/possibilités pour y répondre ? queliégonses ?

guelles modifications dans la prise en charge agesagements opérés ?
engagement new professionnels (new profils) , agemants horaires ou des
activités, changement nature du travail

formations ? travail en réseau ? partenariats ?

Positions face au vieillissement

réle du service ? rencontre des missions ? natuteadail ?
pistes de solution ? recommandations ?

connaissance du phénoméne ?

collaborations ou initiatives autour de ce theme ?

Eléments concomitants

gestion du deuil ? absence des proches ?

installations de routines ?

incompréhension avec les proches ? tensions éviest@e
aspects positifs du vieillissement

quid de solutions en maison de repos ?

Canevas entretien semi-directif

Maison de Repos et Maison de Repos et de Soins

Direction

Contexte général

historique de I'institution

cadre d’agrément, pouvoir organisateur, publicgfv

description de la population accueillie (profilacgenneté, évolution population, etc.)
description des professionnels et de I'encadremeriéssionnel

cadre organisationnel (organisation des équipgspape par foyers, etc.)

Confrontation au handicap

estimation du nombre de personnes handicapées(rees ?)
types de handicap ? ages ? (en-dessous de 60 ans)
comment sont-ils arrivés chez vous ?

guels sont les aspects les plus marquants ? lesiginificatifs ?
des différences avec les personnes agées, endiomeiquoi ?
Besoins et adéquation de la prise en charge

guels besoins en situation ?
différences avec population généralement accuéillie
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- nécessité d’'une approche plus spécifique ?

- difficultés rencontrées ?

- des éléments facilitateurs (a I'entrée, dans lsepen charge) ?

- des modifications dans la prise en charge ? desageéents opéres ?

- engagement new professionnels, aménagements lsfaatreités, changement nature
du travail ?

- quid des activités ?

- au niveau des infrastructures, de I'organisatiotadge collective, de I'organisation
des groupes ?

- formations ? travail en réseau ? partenariats ?

- exemples de bonnes pratiques

4. Positions face au handicap

- vous considérez-vous comme compétents pour adcumllitype de populations/ou
certains profils de personne handicapée ?

- est-ce que cela rencontre vos missions ? cela dEvtahun aménagement de votre
travail ou de I'organisation de votre établissentent

- norme des 5 ou 10% ?

- conditions d’entrée spécifiques si personne hapéiea? profils plus difficiles a
accueillir ?

- normes d’encadrement ?

- pistes de solution ? recommandations ?

- connaissance du handicap ? collaborations outimgmautour de ce theme ?

5. Eléments concomitants

- gestion du deuil ? absence des proches ?

- installations de routines ?

- incompréhension avec les proches ? tensions éviest@e
- aspects positifs

Canevas entretien semi-directif

Maison de Repos et Maison de Repos et de Soins

Professionnels

1. Présentation du professionnel
- formation, ancienneté
- fonction, affectation (aide soignante, infirmiégp@ramédical, assistante sociale)
- organisation du travail

2. Approche de la personne handicapée

- nombre de personnes handicapées accueillies
- description de deux situations (age, type de hapdidate d’arrivée, etc.)
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facteurs déterminants ? (ex : sévérité de la adfag/handicap au départ)
approche par les différents niveaux (cognitif, pgjogique, social, vie quotidienne,
physique)

aspects les plus marquants, les plus significatifs

3. Modification des besoins et adéquation de la prisen charge

guels besoins en situation ? comment s’exprimer2-il

difficultés/possibilités pour y répondre ? queliégonses ?

guelles modifications dans la prise en charge agesagements opérés ?

limites des compétences ? travail différent ? &ean des infrastructures, de
I'organisation de la vie collective, de I'organisat des groupes ? formations ? travail
en réseau ? partenariats ?

exemples de bonnes pratiques (levé-décalé, astisftécifiques, etc.)

4. Positions face au vieillissement

réle de l'institution ? rencontre des missions &uxje la nature du travail ?
pistes de solution ? recommandations ?
connaissance du phénomene ? collaborations oatinés autour de ce theme ?

5. Eléments concomitants

gestion du deuil ? absence des proches ?

installations de routines ?

incompréhension avec les proches ? tensions éViest@eavec les autres
professionnels ?

aspects positifs du handicap, de la présence demez handicapée ?
quid de solutions en maison de repos ?
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ANNEXE 3 : tableaux de synthese des principauxfiedsfCJA-CHA

Population Age moyen | Age médian Seuil 45 ans| 3°™ quartile Cat. d’'age Cat. déficience| Genre
Pop glob. Cocof | 41 ans 40 ans 38,50 % 51 ans 18-34 a4, 8% 112 = 37,9% H6= 53%
CHA-CJA 35-44 ans = 26,4% 111 =18,1% |Fé=47%
45-54 ans =21,20% | 113=17,8%
55-64 ans = 12,78% IMC =7,8% Moy : 41 ans et
65 ans ou plus = 4,66% 170 = 3,4 % 42 ans
Fé 45-54 en
32% avec 2 déf. CJA
11% avec 3 déf|
Pop glob. 42 ans 40 ans 38% 52 ans 18-34 a86,6% 112 = 28,8% H6= 56%
Cocom 35-44 ans = 25% 111 =23,7% | Fé =44%
CHA-CJA 45-54 ans = 18,53 % |113=17,2% | Moy: 42 et 43
55-64 ans = 8,62 % 72 ans
65ansou+=11,21% | 140
160
35% avec 2 def|
8% avec 3 déf.
Pop Serv. Accp. | 39 ans 38 ans 33,60% 49 ans 18-34 ans = 44%

35a44 ans =22%
45a54 ans=17%
55a64 ans =11%
65 ou plus =5, 4%

Tableau décrivant la population a partir des individus
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Par Institution

Age moyen

Age médian

seuil

3 quartile

Cat. age

CJ cocof (582)

39 ans

39 ans

33,68%

47 ans

18-34 aB8,68 %
35-44 ans = 28%
45-54 ans = 21,65%
55-64 ans = 9,45%

65 ans ou plus = 2,589

CJ Cocom (168)

37 ans

37 ans

26,19%

45 ans

18-34 afhd,64%
35-44 ans = 29,17 %
45-54 ans = 17,86%
55-64 ans = 5,36%

65 ans ou plus = 2,989

CH Cocof (330)

45 ans

46 ans

54,24%

55 ans

18-34 ans = 22,73%
35-44 ans = 23,03%
45-54 ans 26,96%
55-64 ans = 18,79%
65 ans ou + = 8,48%

CH Cocom (84)

51 ans

51 ans

59,52 %

65 ans

18-34 ans = %/,86
35-44 ans = 22,62%
45-54 ans = 17,86%
55-64 ans = 15,48%
65 ans ou + 26,19%

Tableau décrivant la population a partir des fréquentations des différents types d'institution
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