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Le handicap en institution :
le devenir des pensionnaires

entre 1998 et 2000

Pierre Mormiche, division des Enquétes et études démographiques, Insee,

lafin de 1998, 660 000 personnes

résidaient dans une institution

socio-sanitaire. Pour un tiers
d’entre elles, il s’agit de longs séjours :
elles étaient déja présentes depuis au
moins cing ans en 1998, et le sont encore
deux ans plus tard. Le plus souvent ce
sont des adultes handicapés ou des per-
sonnes ageées. Par ailleurs, 35 % des pen-
sionnaires, présents en 1998, ont quitté
leur établissement sans en gagner un
autre. Signe d'une évolution le plus sou-
vent favorable, 6 % sont rentrés chez eux.
En revanche, 26 % sont décédés. Les re-
tours a domicile concernent essentielle-
ment des patients d’établissements
psychiatriques et des enfants handica-
pés pensionnaires d’institutions spéciali-
sées. Les déces sont quatre a cing fois
plus fréquents en institution que dans
I'ensemble de la population. Cette sur-
mortalité ne s'atténue qu’aux ages éle-
vés. Cependant, en deux ans, plus du
tiers des personnes résidant en institu-
tion n'ont pas connu d’évolution de leur
handicap.

A la fin de 'année 1998, 660 000 personnes
résidaient dans une institution socio-sanitaire
ou psychiatrique (tableau). Deux ans plus tard
que sont-elles devenues ? La 3° vague de
I'enquéte HID (cf. Pour comprendre ces résul-
tats) permet de répondre a cette question. Fin
2000, 255 000 personnes sont parties. Parmi
elles, 31 000 ont été transférées dans un autre
établissement, 170 000 sont décédées et
40 000 sont rentrées a domicile. Enfin 13 000

et le Groupe de Projet HID

n'ont pu étre interviewées. L'évolution de la
situation des personnes toujours présentes en
2000, ainsi que la durée de leur séjour, dépen-
dent bien sr de la nature de leur handicap et
différent selon le type d’établissement de rési-
dence (graphique 1).

Des séjours de longue durée
pour un tiers des résidents

Alafin de 1998, 213 000 personnes résidaient
dans une institution depuis au moins cing ans
et y sont toujours présentes en 2000. Il s'agit
essentiellement d’adultes handicapés et de
personnes agées.

C’est dans les établissements pour adultes
handicapés que la stabilité est la plus grande :
88 % des pensionnaires initiaux sont toujours
en institution en 2000 et 85 % sont restés dans
le méme établissement. De plus, prés des
qguatre cinquiemes d’entre eux y vivaient
depuis au moins cing ans lors de la premiére
enquéte, et presque tous ces « anciens » y
demeurent encore deux ans plus tard (95 %).
Pour ces personnes, les retours a domicile
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sont peu fréquents (7,5 %) et les déces
assez rares (2,5 %). Le maintien en
institution est d’autant plus fréquent
qu'il s’agit d’établissements dévolus a
des personnes plus séverement handi-
capées : dans les foyers d’héberge-
ment, en deux ans, les retours a
domicile concernent entre 10 % et
15 % des pensionnaires initiaux ; dans
les foyers de vie, cette proportion
devient tres faible (a peine 2 %), et
dans les maisons d'accueil spéciali-
sées, elle tombe a moins de 0,5 %.

Le plus souvent, les pensionnaires de
maisons de retraite ou de services
de longs séjours, demeurent jusqu’'a
leur décés dans la méme résidence.
En deux ans, 94 % et 97 % des rési-
dents de ces institutions sont restés
dans le méme établissement (62 % en
maison de retraite et 51 % en long
séjour) ou sont décédés. Les retours a
domicile, les départs dans une collecti-
vité autre qu’une institution socio-sani-
taire ou vers I'étranger concernent
moins de 3 % des résidents. Méme le
transfert dans un autre établissement
est rare pour eux. Bien que la plupart
des personnes agées souffrent de han-
dicaps importants ou d'un mauvais
état de santé a leur arrivée en institu-
tion, leur séjour y est souvent assez
long. Fin 1998, plus du tiers des rési-
dents de maisons de retraite, et plus de
30 % des malades des services de
longs séjours, étaient déja présents
depuis cing ans et plus.

Des retours a domicile plus
fréquents pour les patients
en institution psychiatrique

Entre 1998 et 2000, 40 000 personnes
ont quitté I'institution dans laquelle elles
résidaient pour rentrer a domicile. Ce
sont surtout des patients d'institutions
psychiatriques et des enfants handica-
pés vivant en établissement spécialisé.
En effet, la forte proportion des retours a
domicile est spécifique aux institutions
psychiatriques : en l'espace de deux
ans, ils concernent 43 % des patients soi-
gnés et hébergés. Ce chiffre est sans
doute légérement surévalué, 'enquéte ne
permettant pas de retrouver les patients
qui, apres un retour a domicile, sont reve-
nus ultérieurement dans un autre service
psychiatriqgue. Il reste cependant plus
élevé que dans les autres types d'établis-
sement. Il s'agit de patients « de pas-
sage » soignés pour une période
relativement bréve, qui peuvent étre suivis
et traités autrement qu'en hébergement
complet (hospitalisation de jour, apparte-
ments thérapeutiques, consultations exter-
nes régulieres...) apres leur départ. 55 %
des patients présents, un jour donné, sont
la depuis moins d'un an. Les statistiques
administratives qui suivent les entrées et
sorties font méme état d'une durée
moyenne de présence inférieure a un
mois et demi pour I'ensemble des
patients hébergés au moins une nuit au
cours de I'année.

Ancienneté de présence en institution selon le type d’établissement fin 1998

Ancienneté R .
0 a 11 mois 1r2n2i§3 2a4ans S alrLss et r?;gg;'; Total

Type d'établissement P
Enfants handicapés 6074 5584 15328 18 194 2415 47 596

en % 12,8 11,7 322 382 51 7.2
Adultes handicapés 6237 4014 8028 53 827 13 655 85762

en% 7,3 4,7 94 62,8 15,9 13,0
Personnes agées 74 135 63770 117 824 146 127 8125 409 981

en % 181 15,6 287 35,6 2,0 62,1
Longs séjours 13 859 13290 21003 20039 1334 69 526

en% 19,9 19,1 30,2 28,8 1,9 10,5
Psychiatrie 26 405 3463 3351 11 665 2403 47 287

en% 55,8 7,3 7,1 24,7 51 7,2
Total 126 710 90122 165535 249 853 27932 660 152

en % 19,2 136 25,1 37,9 42 100,0

Note de lecture : en 1998, il y avait 47 596 enfants handicapés en institution, soit 7,2 % de I'ensemble des personnes résidant
en institution. Parmi ces enfants, 12,8 % étaient présents depuis moins de 12 mois.

Source : Enquéte HID 1998

Cependant une minorité importante de
« patients au long cours » demeure éga-
lement dans les établissements psychia-
triques. Presque 30 % des personnes
enguétées en 1998 y séjournaient depuis
au moins cing ans. Prés des neuf dixie-
mes d’'entre elles sont sous régime de
protection juridique, c’est a dire qu'elles
ont été placées, par mesure judiciaire,
sous la protection d’un tuteur ou d'un
curateur (membre de la famille ou autre
responsable désigné par le juge) et ont
simultanément été privées de tout ou
partie de leurs droits sociaux (droit de
contrat, droit de vote, possibilité d’exercer
une responsabilité parentale...). Une
telle décision ne s’applique qu'a moins de
25 % des patients présents depuis moins
d'un an.

Le second passage de Il'enquéte
confirme les différences de parcours de
ces deux groupes de patients. Fin 2000,
plus de 80 % des résidents de longue
durée sont demeurés dans le méme éta-
blissement ou ont été directement trans-
férés dans un autre ; moins de 10 %
d’entre eux sont rentrés en domicile ordi-
naire. En revanche, parmi la majorité de
patients admis depuis moins d’'un an,
moins de 25 % sont demeurés en institu-
tion deux ans plus tard et 66 % sont ren-
trés a domicile.

Dans les institutions d’hébergement
pour enfants handicapés, les retours a
domicile sont relativement fréquents : en
deux ans ils concernent 20 % des pen-
sionnaires initiaux. Ces retours sont rares
pour les plus jeunes enfants (moins de 8
ans en 1998), plus fréquents pour les
préadolescents (entre 10 % et 15 %), et
augmentent aprés la fin de I'obligation
scolaire : plus du quart des enfants agés
de 15 ans et plus en 1998 sont rentrés a
domicile deux ans plus tard.

Par ailleurs, les enfants handicapés
changent assez fréquemment d'établis-
sement. Pres de 20 % des pensionnaires
initiaux ont changé d'institution deux ans
plus tard. Ceci est vrai pratiquement pour
tous les ages, comme s'il y avait en fait
une sorte de spécialisation des établisse-
ments selon 'age.

Une forte surmortalité,
sauf aux ages éleves

Parmi les personnes résidant en institu-
tion, 170 000 sont décédées entre 1998
et 2000. Cela représente un sixieme des




décés survenus en France métropoli-
taine au cours de cette période Ce sont
surtout des personnes hébergées dans
des établissements accueillant des
personnes agées ou dans des servi-
ces de long séjour.

Les déces sont, a chaque age, de quatre
a cing fois plus fréquents dans les insti-
tutions que dans I'ensemble de la popu-
lation (graphique 2). Cette surmortalité
ne s'atténue qu’aprés soixante-dix et
surtout quatre-vingts ans, pour s’annuler
aprés quatre-vingt dix ans. Aux ages
actifs, entre 20 et 60 ans, la population
résidant en institution est trés minoritaire
et assez constante (de I'ordre de 4 a5 %o
a chaque age). Sa surmortalité est trés
probablement liée au motif d’admission :
le handicap et les problemes de santé
qui le causent ou Il'accompagnent
(pathologies chroniques, vieillissement,
infections et complications survenant
chez des personnes immobilisées, etc.).
Le risque de mortalité est bien sir lié a la
sévérité du handicap. Par exemple, la
proportion des pensionnaires de 30 a 50
ans décédées entre 1998 et 2000, est de
15 % pour les personnes initialement
confinées au lit ou au fauteuil (non rou-
lant), de 3 % pour celles ayant besoin
d’aide pour la toilette ou I'habillement, de
1,5 % pour celles qui ne pouvaient sortir
de linstitution sans aide et de 1 % pour
les autres. Aux mémes ages elle est
inférieure a 0,5 % pour 'ensemble de la
population.

Aux ages élevés, les taux de déces en
institution se rapprochent de ceux de

'ensemble de la population pour deux
raisons concomitantes. D'une part, la
proportion de personnes résidant en ins-
titution est de plus en plus élevée avec
I'age (plus de 15 % apres 85 ans, plus de
30 % apres 90 ans et plus de 40 % aprées
95 ans) ; donc celles-ci pesent de plus en
plus dans le taux d’ensemble. D’autre
part, I'accueil en institution est le plus
souvent le signe d'une fragilité dans le
domaine de la santé. Jusqu'a un certain
age, cette fragilité est plus rare pour les
personnes vivant a domicile, ce qui con-
tribue & expliquer I'écart de mortalité. Aux
ages les plus élevés, la fragilité due au
vieillissement concerne I'ensemble de la
population ; c’est ainsi que la surmortalité
en institution s’estompe avec l'age. A
l'issue du second passage en domiciles
ordinaires (cf. Pour comprendre ces
résultats), on pourra estimer les taux de
mortalité en domicile ordinaire selon la
situation de handicap initiale, et controler
ainsi I'existence éventuelle et 'ampleur
d’'un « effet institution ».

La surmortalité bien connue des hommes
ne se confirme pas avec la méme
ampleur dans les institutions socio-sani-
taires, et surtout pas avant 'dge de 50
ans (graphique 3). Il semble que les fac-
teurs de surmortalité prématurée mascu-
line soient compensés par l'entrée dans
ces établissements de femmes plus séve-
rement handicapées que les hommes. En
revanche, aprés 60 ans, la surmortalité
masculine est assez constante, mais nette-
ment moins élevée que dans I'ensemble
de la population.

@ Comparaison de la mortalité de la population
en institution et de la population totale

(Comparaison des quotients de mortalité* sur 2 ans)

Quotient de mortalité pour mille (échelle logarithmique)

En deux ans, plus du tiers
des résidents n’ont pas connu
d’évolution de leur handicap

L'enquéte mesure les capacités fonc-
tionnelles a chacune des deux dates
d’interrogation ; elle s’assure en cours
d’entretien auprés du répondant que
I'évolution des réponses entre les deux
guestionnements de 1998 et de 2000
détecte un changement bien réel de la
situation de la personne. En deux ans,
parmi les personnes interrogées en
1998 dont I'évolution est connue (soit
plus de 95 % de la population initiale),
prés des deux tiers ont vu leur situation
changer : 29 % déclarent, confirment et
décrivent une détérioration de leurs
incapacités et 27 % sont décédées ; en
revanche, 6,5 % sont rentrées a domi-
cile, ce qui est souvent l'indice d'une
sensible amélioration, et 3,5 % sont tou-
jours présentes mais ont connu une
amélioration de leurs capacités fonction-
nelles. Ainsi, plus du tiers des personnes
sont restées dans une institution avec le
méme niveau de limitations fonctionnel-
les (graphique 4).

L'age est le premier facteur de I'évolution
des situations personnelles. Le taux de
déces en deux ans ne dépasse pas 5 %
avant la soixantaine, mais il croit ensuite
vite et régulierement, pour atteindre 50 %
chez les nonagénaires. Si I'on excepte
les trés jeunes enfants, trés peu nom-
breux en institutions, la fréquence des
retours a domicile est sensiblement cons-
tante avant 60 ans : elle concerne alors

@ La surmortalité masculine est moindre en institution
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environ une personne sur cing. A partir
de 60 ans, elle décroit vivement. Elle
n'est plus que d’'une personne sur vingt
pour les sexagénaires. Au-dela, les
retours a domicile sont exceptionnels.
Ainsi les personnes présentes a chacun
des deux passages de I'enquéteur cons-
tituent, jusqu'a 100 ans, la majorité des
pensionnaires initiaux. Mais I'évolution
de leur situation fonctionnelle est diverse.
La proportion des résidents initiaux res-
tés en institution mais confrontés a une
aggravation de leurs difficultés croit
continliment avec I'age : inférieure a 5 %
avant 20 ans et a 12 % avant 50 ans, elle
approche 40 % au-dela de 80 ans. Sil'on
y ajoute les déces, la proportion de per-
sonnes dont I'état s’est aggravé passe la
barre des 10 % au cours de la quaran-
taine, 20 % au cours de la cinquantaine,
celle des 50 % aprés 70 ans ; 15 % seule-
ment des nonagénaires échappent a
cette détérioration de leur état.

A l'opposé, les diminutions d’incapacité
avec maintien en institution sont peu fré-
guentes, sauf pour les jeunes enfants, et
elles deviennent trés rares avec I'age ;
mais probablement sont-elles relayées
par les retours a domicile. Un tiers des
résidents ayant moins de 20 ans et un
guart des moins de 60 ans, en 1998, ont
connu I'une ou l'autre de ces deux évolu-

tions qui ne concernent plus que 3 % de
la population apres 80 ans. Ainsi I'amélio-
ration de la situation fonctionnelle des
personnes agées parait-elle un phéno-
mene rare, du moins en institution.

Pour comprendre ces résultats

L’enquéte HID (Handicaps-Incapacités-Dé-
pendance) vise a établir pour la premiére fois en
France une estimation du nombre de person-
nes touchées par les divers types de handicaps
-y compris ceux liés aux atteintes de I'age - a
décrire leur situation sociale, relever l'aide dont

elles bénéficient et permettre I'évaluation
de celle qui leur serait nécessaire.

Elle comporte quatre vagues de collecte. Menée
au dernier trimestre 2000, la troisiéme vague a
concerné les 14 600 personnes résidant ou soi-
gnées dans les institutions socio-sanitaires ou
psychiatriques déja interrogées fin 1998.

Fin 1999, le méme questionnaire a été adressé
a un échantillon de personnes vivant en domi-
cile ordinaire. Comme cela a été fait en institu-
tion, un second passage aura lieu fin 2001 dans
les domiciles ordinaires auprés des personnes
interrogées deux ans plus tot, afin d'évaluer
I'évolution des situations individuelles.

Cette opération bénéficie du soutien financier
du ministére de 'Emploi et de la Solidarité, de
celui des caisses nationales de Sécurité So-
ciale (CNAMTS, CNAV, CNAF et CANAM),
des caisses de retraites complémentaires
(AGIRC et ARRCO), des mutuelles et assu-
rances (FFSA, GEMA, MGEN), de I'associa-
tion chargée de linsertion des travailleurs
handicapés (AGEFIPH) et de I'association
des paralysés de France (APF).

Pour sa conception etla mise au point des mé-
thodes, I'Insee a été aidé par un groupe de
projet cosignataire du présent texte compre-
nant : C. Sermet (CREDES), P. Roussel et J.
Sanchez (CTNERHI), C. Borrel puis R. Ker-
josse (DREES), N. Brouard et A. Désesquel-
les (INED), F. Chapireau, J-F. Ravaud, J-M.
Robine (INSERM), A. Letourmy puis V. Bois-
sonnat (MiRe-DREES), J. Ankri (Réseau Fé-
dératif de Recherches sur le Vieillissement).

Pour en savoir plus

Une présentation des objectifs et des
méthodes de I'enquéte a été publiée
dans le « Courrier des Statistiqgues »
n° 87-88 de décembre 1998.

Les premiers résultats de HID 98 et HID
99 ont fait I'objet des Insee premiere
n° 669 d'aolt 1999 et 742 d’octobre
2000. La DREES a publié plusieurs nu-
méros de sa série Etudes et Résultats
(notamment n° 35 et 94).

Un collogue consacré aux travaux d’ex-
ploitation de I'enquéte s’est tenu fin 2000
a Montpellier. Son compte rendu est pu-
blié dans la série Documents de Travail
de la DREES, n°16, juillet 2001.

On se reportera également au volume
« Les personnes handicapées en France :
Données sociales » de 1995, publié par
le CTNERHI (Centre Technique Natio-
nal d’Etudes et de Recherches sur le
Handicap et [I'Inadaptation) et
I'INSERM.

Pour les internautes, signalons le site
du Réseau Fédératif de Recherches sur
le Handicap, accessible depuis le 10
juillet 2001,a I'adresse « http://rfr-handi-
cap.inserm.fr », qui comporte la docu-
mentation la plus compléte sur I'enquéte
(présentation, méthodologie, publica-
tions, questionnaires...).
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