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INTRODUCTION

Le projet Erasmus+ GOLD (2024-2027) rassemble des partenaires d’Autriche, de Belgique, de France,
d’ltalie, du Portugal et de Roumanie qui s’attachent a améliorer la prise en charge des personnes en
situation de handicap vieillissantes.

Le projet vise a doter les professionnels et les aidants proches des compétences essentielles pour
améliorer la qualité des services et garantir un vieillissement dans la dignité et en bonne santé des
personnes en situation de handicap. |l encourage la collaboration entre les secteurs des soins aux
personnes agées et aux personnes en situation de handicap au niveau européen afin de favoriser
'apprentissage mutuel entre ces deux secteurs et d’adapter efficacement les services. Grace a des
formations, des actions de sensibilisation et des outils pratiques, le projet GOLD vise a promouvoir
I'inclusion, 'autonomisation et un meilleur soutien aux personnes en situation de handicap vieillissantes.

Le projet GOLD a développé trois outils destinés aux professionnels afin d’améliorer leurs compétences
dans le domaine du vieillissement et du handicap :
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Une synthése de témoignages, d’expériences et de pratiques inspirantes E

Un programme de formation en ligne pour les professionnels 'E. Ll l.'.a
Une boite a outils pour soutenir 'adaptation des services et des pratiques I"l: g ol ey
Toutes ces ressources sont disponibles sur EI’ Ak

Ce document s’adresse principalement aux professionnels qui
travaillent directement avec des personnes en situation de handicap
vieillissantes. Il peut également intéresser les aidants proches qui
soutiennent des personnes en situation de handicap vieillissantes.




Les premiers résultats du projet GOLD comprenaient la
production d’'un document de recherche et la réalisation
d’entretiens sur le terrain. L'objectif est de fournir un cadre
contextuel de la situation avant le projet, en intégrant une
analyse des politiques et de la situation sur le terrain. Le
document vise également a inspirer des pratiques et a mettre
en évidence des expériences liées a la prestation de services
aux personnes en situation de handicap vieillissantes. La
recherche se concentre sur la situation en Europe et dans six
Etats membres : 'Autriche, la Belgique, la France, I'ltalie, le
Portugal et la Roumanie. La phase préliminaire du projet de
recherche a consisté en un examen approfondi des politiques
et des cadres institutionnels en place aux niveaux européen,
national et régional dans les pays partenaires. Parallélement,
le projet visait a identifier des pratiques efficaces et innovantes
répondant aux besoins spécifiques des personnes en situation
de handicap vieillissantes.

Parallelement, 45 entretiens qualitatifs ont été menés auprés
de personnes en situation de handicap Vvieillissantes, de
professionnels et d’aidants familiaux/informels. Ces entretiens
ont permis aux partenaires du projet GOLD d’entendre
directement les différents groupes cibles s’exprimer sur leur
perception du vieillissement et les besoins qui en découlent.

Ce document de synthése visuel et interactif rassemble les
conclusions et les recommandations du rapport de recherche
(1), 'analyse et la synthése des entretiens qualitatifs (2), ainsi
que les concepts clés liés au théme du projet.

Sur la base des données recueillies lors de la recherche et des
entretiens, les partenaires du projet GOLD ont également pu
identifier des exemples d’outils et de pratiques pouvant étre utilisés
par les professionnels et les aidants proches qui soutiennent les
personnes en situation de handicap vieillissantes dans leurs soins
quotidiens. Ces exemples sont résumés dans des encadrés.

Vous trouverez des informations sur un certain nombre de
concepts clés liés, des conseils pratiques, des exemples, des
pratiques inspirantes et des témoignages qui vous aideront a
mieux comprendre les défis liés au vieillissement des personnes
en situation de handicap. En outre, vous aurez I'occasion
d’identifier des idées et des ressources inspirantes a intégrer
dans vos propres pratiques, tant en tant que professionnels que
comme aidants proches.

POURQUOI EST-
IL IMPORTANT
DE PARLER DU
HANDICAP ET DU
VIEILLISSEMENT ?


https://gold-project.eu/wp-content/uploads/2025/07/A-documentary-and-field-research-report.pdf
https://gold-project.eu/wp-content/uploads/2025/07/A-documentary-and-field-research-report.pdf

Pour le projet GOLD, nous avons adopté la définition du « handicap » donnée par
la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes en situation de
handicap (2006) : « Les personnes en situation de handicap sont définies comme des
personnes qui ont des incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles
durables qui, en interaction avec diverses barriéres, peuvent entraver leur pleine et

Résumé des informations sur le cadre politique et juridique dans
les pays couverts par le projet GOLD

Les paragraphes ci-dessous résument les principales conclusions de I'analyse du cadre politique
disponible dans le rapport documentaire et de recherche sur le terrain du projet GOLD.

effective participation a la société sur un pied d’égalité avec les autres. » m

Aux fins de ce projet, nous définissons une personne en situation de handicap
vieillissante comme toute personne qui a connu son handicap avant de subir les effets
supplémentaires du vieillissement.

Comme le montre |e rapport de recherche GOLD, bien
que les données disponibles sur le vieillissement des
personnes en situation de handicap soient limitées,
il est largement reconnu que I'espérance de vie des
personnes en situation de handicap a augmenté et
que cette tendance devrait se poursuivre.

Dans le méme temps, les personnes en situation
de handicap vieillissantes sont plus susceptibles de
perdre leurindépendance, car leurs besoins peuvent
étre mal compris, et elles courent un risque plus
élevé de développer des comorbidités en raison de
problémes de santé sous-jacents ou de besoins de
soins de santé non satisfaits.

En vieillissant, les personnes en situation de
handicap sont confrontées a des formes multiples
et complexes de discrimination. Elles sont souvent
victimes d’'une double stigmatisation en raison de
leur handicap et de leur age avancé. Cette réalité
les expose a des obstacles supplémentaires
dans l'accés aux services de santé, au logement
et a lI'emploi. Les préjugés et les stéréotypes
les marginalisent davantage, limitant ainsi leur
participation a la société et leur accés aux services
de base. En outre, les politiques publiques et les
infrastructures ne sont pas toujours adaptées a leurs
besoins spécifiques, ce qui aggrave leur isolement
social et leur vulnérabilite.

Par ailleurs, les professionnels et les aidants informels qui travaillent avec
des personnes en situation de handicap vieillissantes ne sont, dans certains
cas, pas suffisamment équipés pour faire face a ces défis complexes. Dans
ce contexte, il est essentiel de construire des ponts entre les secteurs de la
santé, du handicap et des personnes agées afin de garantir un partage plus
efficace des connaissances, améliorant ainsi la qualité de vie des personnes
en situation de handicap vieillissantes.

AUTRICHE

L'UE protége les personnes agées en situation de handicap grace a des cadres juridiques
internationaux et européens qui promeuvent I'égalité et la dignité humaine. La Convention des
Nations unies relative aux droits des personnes porteuses de handicap (UNCRPD) a été ratifiée
par 'UE en 2010 et garantit des droits tels que I'autonomie de vie et la protection contre la
discrimination. La stratégie de I'UE en faveur des personnes en situation de handicap
2021-2030 promeut 'autonomie et I'accés aux services de soins, mais ne met pas suffisamment
'accent sur I'emploi et 'apprentissage tout au long de la vie. Le socle européen des droits
sociaux soutient I'inclusion et les soins de longue durée a travers des principes clés. Le droit
de 'UE, notamment le traité sur le fonctionnement de I'UE et la directive 2000/78/CE, interdit la
discrimination fondée sur I'age et le handicap. La stratégie européenne en matiére de soins
préconise des soins de longue durée accessibles et de haute qualité ainsi qu’un soutien aux
aidants. La mise en ceuvre varie d'un Etat membre a l'autre, 'UE soutenant la coordination
via des plateformes telles que AccessibleEU. Des initiatives telles que la carte européenne du
handicap et le programme « Droits, égalité et citoyenneté » améliorent la mobilité et I'inclusion.
Des groupes de défense des droits militent en faveur d’'une stratégie spécifique en matiere
d’égalité des ages afin de lutter contre la discrimination multiple. Le manque de données nuit
a l'efficacité des politiques ; il est essentiel de disposer de données mieux ventilées au niveau
européen pour mettre en place des stratégies inclusives au sein de 'UE.

En Autriche, les questions relatives au handicap sont traitées comme une question
transversale a plusieurs niveaux entre le gouvernement fédéral et les régions. La plupart des
services d’aide aux personnes en situation de handicap sont fournis par les gouvernements
régionaux et les administrations régionales ou municipales.

Sozialwirtschaft Osterreich (Economie sociale Autriche) représente les intéréts de plus de
570 organisations membres dans les secteurs privé, social et de la santé.

Le financement et les ressources sont fournis au niveau national sous forme d’allocations
familiales, d’allocations de soins de longue durée et d’aide sociale, et au niveau régional
sous forme de services sociaux et d’allocations de subsistance.

De nouveaux services destinés aux personnes en situation de handicap vieillissantes sont
fournis par le reglement sur les prestations et les rémunérations de la loi styrienne sur
le handicap (LEVO -StBHG) :

2024 - Accueil de jour et accompagnement dans le cadre d’'une prise en charge
résidentielle a temps plein

2025 - Assistance mobile pour les personnes en situation de handicap vivant dans des
maisons de retraite médicalisées


https://gold-project.eu/wp-content/uploads/2025/07/A-documentary-and-field-research-report.pdf
https://employment-social-affairs.ec.europa.eu/policies-and-activities/european-pillar-social-rights-building-fairer-and-more-inclusive-european-union_en
https://employment-social-affairs.ec.europa.eu/policies-and-activities/european-pillar-social-rights-building-fairer-and-more-inclusive-european-union_en
https://accessible-eu-centre.ec.europa.eu/index_en
https://commission.europa.eu/strategy-and-policy/policies/justice-and-fundamental-rights/disability/union-equality-strategy-rights-persons-disabilities-2021-2030/european-disability-card-and-european-parking-card-persons-disabilities_en
https://commission.europa.eu/strategy-and-policy/policies/justice-and-fundamental-rights/disability/union-equality-strategy-rights-persons-disabilities-2021-2030/european-disability-card-and-european-parking-card-persons-disabilities_en
https://www.swoe.at/1096,,,2.html
https://www.ris.bka.gv.at/GeltendeFassung/LrStmk/20001224/LEVO-StBHG%2c%20Fassung%20vom%2021.06.2025.pdf?FassungVom=2025-06-21

BELGIQUE

Le systéme belge d’aide aux personnes en situation de handicap vieillissantes repose
sur une structure de gouvernance complexe a plusieurs niveaux. Les responsabilités sont
partagées entre le gouvernement fédéral et les régions. Au niveau fédéral, des mesures
financiéres sont en place pour compenser la perte d’autonomie (allocation de remplacement
de revenu, allocation d’intégration et allocation d’aide aux personnes agées). Les institutions
concernées sont 'INAMI/RIZIV (Institut national d’assurance maladie-invalidité), le
ministére belge de la Sécurité sociale et la Fedris (Agence fédérale pour les risques
professionnels).

Au niveau régional :

Wallonie : ’AVIQ (Agence wallonne pour la qualité de vie) couvre les services liés a la
santé, au handicap et au vieillissement.

Bruxelles-Capitale : a Bruxelles, I'aide aux personnes agées en situation de handicap
est fournie conjointement par Phare (Personnes porteuses de handicap en quéte
d’autonomie) et Iriscare, qui coordonnent et financent des services adaptés visant a
promouvoir leur autonomie, leur inclusion et leur qualité de vie.

En Belgique, la qualité de vie des personnes en situation de handicap vieillissantes doit étre renforcée
par une coordination accrue entre les secteurs du handicap et des ainés, des structures de soins
mieux adaptées, une anticipation plus rigoureuse des transitions de vie, une formation continue
des professionnels, et une simplification des dispositifs institutionnels liés a la régionalisation des
compétences. Cependant, un nombre croissant d’initiatives sont mises en place pour relever ces
défis en établissant des ponts entre les secteurs, en soutenant les familles et les professionnels et
en anticipant les transitions vers les maisons de repos.

L'article 334 du Code wallon de I'action sociale et de la santé établit le principe selon lequel les
établissements résidentiels ou de soins pour personnes agées en Wallonie doivent accueillir des
personnes agees de 70 ans et plus dans au moins 90 % de leur capacité agréée. Si ce seuil est
dépassé, une dérogation spéciale doit étre demandée. En conséquence, les personnes en situation
de handicap vieillissantes sont confrontées a des difficultés d’accés aux maisons de repos, sans
alternative adaptée.

Les SAJA (services d’accueil de jour pour adultes) et les SRNA (services de nuit pour adultes) sont
soumis a des contraintes réglementaires qui limitent leur capacité a s’adapter au vieillissement des
personnes en situation de handicap. Par exemple, les SAJA doivent respecter un maximum de
227 jours de présence par an et une exigence de présence minimale, ce qui ne répond plus aux
besoins des utilisateurs vieillissants, qui dépassent souvent ce seuil. Les SRNA, quant a elles, sont
entravées par I'absence de cadre réglementaire approprié pour certaines fonctions essentielles
telles que celles d’aide-soignant, ce qui rend difficile la modification des pratiques et la prise en
charge des utilisateurs plus dépendants. A Bruxelles, le soutien aux personnes en situation de
handicap vieillissantes est également entravé par une condition d’age stricte : le handicap doit étre
établi avant 'age de 65 ans pour pouvoir bénéficier de services spécialisés. Cette regle exclut les
personnes dont le handicap est identifié plus tardivement, méme si leurs besoins sont comparables.

FRANCE

En France, les droits et 'aide aux personnes en situation de handicap sont inscrits dans la
législation et mis en ceuvre dans le cadre d’'un dispositif national et local structuré. La base
juridique estla loi du 11 février 2005 relative a I'égalité des droits et des chances, a la participation
et a la citoyenneté des personnes en situation de handicap. Elle donne une définition large du
handicap et renforce les principes d’inclusion, d’accessibilité et de non-discrimination.

En France, les personnes en situation de handicap vieillissantes sont définies comme « des
personnes qui sont devenues porteuses de handicap plus tét dans leur vie et qui sont désormais
confrontées aux effets du vieillissement, pouvant entrainer de nouveaux problémes de santé,
une perte d’autonomie ou une aggravation des difficultés existantes ». Pour les aider, la
France dispose d’un systéme dédié coordonné par les MDPH (Missions départementales des
personnes porteuses de handicap), qui existent dans chaque département et constituent le
principal point d’entrée pour les personnes en situation de handicap, évaluant leurs besoins
et leur donnant acces a leurs droits, prestations et services.

Ces personnes peuvent bénéficier de deux principaux types d’aide financiére : la PCH
(prestation de compensation du handicap) et I'APA (allocation personnalisée d’autonomie) ;
lorsqu’elles peuvent prétendre aux deux, elles doivent choisir celle qui est la plus adaptée a
leur situation. En matiére de soins, différentes options existent pour les aider a maintenir leur
stabilité et les ruptures liées a I'age : une aide a domicile pour leur permettre de rester dans
un environnement familier, une assistance continue au sein des institutions ou elles vivent
déja, ou I'accés a des services résidentiels spécialisés adaptés aux besoins des personnes
en situation de handicap agées. La France reconnait également que le vieillissement peut
affecter non seulement les personnes elles-mémes, mais aussi leurs aidants familiaux.
Elle cherche donc a anticiper I'évolution des besoins en matiére de soins afin d’éviter toute
perturbation dans le cours de la vie des personnes et de garantir qu’elles bénéficient d’'un
soutien continu tout au long de leur vie.

ITALIE

Laloin® 104 du 5 février 1992, également connue sous le nom de loi-cadre pour I'assistance,
l'intégration sociale et les droits des personnes en situation de handicap, est une loi pionniére
en matiére d’inclusion sociale et d’affirmation des droits des personnes en situation de
handicap, qui vise a garantir leur indépendance, leur intégration et leur participation active a
la vie sociale, politique et économique.

La loi n° 112 du 22 juin 2016, connue sous le nom de « loi After Us », vise a protéger
les personnes gravement handicapées qui ne bénéficient pas d’un soutien familial
adéquat, en leur garantissant une vie digne et le plus haut niveau d’'indépendance possible,
méme aprés le décés de leurs parents ou de leurs aidants.

Le Fonds national pour la dépendance a été créé en ltalie par la loi n° 296/2006 du 27
décembre 2006 (article 1, paragraphe 1264) afin de garantir la mise en ceuvre de services
d’assistance essentiels sur 'ensemble du territoire national pour les personnes dépendantes.
Il finance des soins a domicile intégrés en coordination avec les services de santé, des
projets de vie autonome pour les personnes en situation de handicap, un soutien aux
familles et aux aidants, ainsi que des services d’assistance et de protection sociale pour
les personnes agées et vulnérables.

Le concept de « projet de vie » personnalisé a été introduit par la loi n° 328 du 8
novembre 2000. |l vise a permettre la mise en ceuvre d’un systéme intégré d’interventions et
de services sociaux basé sur un document flexible rédigé au fil du temps avec la participation
de la personne en situation de handicap, des membres de sa famille et d’'une équipe de
divers professionnels qui soutiennent et prennent soin de cette personne. La derniére
avanceée dans ce domaine est la réforme du handicap — L.227/2021 (et le décret législatif
n° 62/2024), qui introduit des changements importants dans le cadre de la reconnaissance
et du soutien aux personnes en situation de handicap en lItalie. Son article 33 introduit le droit
des personnes en situation de handicap, « lorsqu’elles atteignent I’age de 65 ans, de ne
pas étre exclues des services et prestations dont elles bénéficient déja et de continuer
a recevoir le méme soutien de la part des services sociaux ».



PORTUGAL

Au Portugal, le systéme de soutien aux personnes en situation de handicap est guidé
par la Stratégie nationale pour l'inclusion des personnes en situation de handicap 2021-
2025 (ENIPD), qui promeut I'indépendance, I'accessibilité et 'autonomie. Cependant, elle
ne traite pas spécifiquement de leurs besoins liés a I'age. Les droits des personnes en
situation de handicap sont protégés par la loi n°38/2004 du 18 aout, qui définit le cadre
général de la prévention, de l'autonomisation, de la réadaptation et de la participation,

garantissant I'égalité et la non-discrimination. Les services sont principalement fournis par VI E I L L I R AVE

des institutions privées de solidarité sociale (IPSS) dans le cadre d’accords avec I'Institut de
sécurité sociale, leur mise en ceuvre étant soutenue au niveau local par les municipalités et
coordonnée par les conseils locaux d’action sociale (CLAS). Des organisations telles que la U N H A N D I CA P ®
FENACERCI (Fédération nationale des coopératives et de solidarité sociale) représentent ®
des coopératives qui offrent des services spécialisés aux personnes souffrant de handicaps
intellectuels et multiples, y compris les personnes agées, et promeuvent des pratiques
inclusives. Le financement provient principalement du budget de I'Etat, complété par le ,

Fonds social européen et des programmes nationaux tels que le Programa de Alargamento —

da Rede de Equipamentos Sociais (PARES). Si la nécessité de réponses intégrées est de

plus en plus reconnue, il n’existe pas de cadre juridique ou politique spécifique axé sur le
vieillissement avec un handicap, et il existe encore de nombreuses disparités dans I'acces ,
aux services, en particulier dans les zones rurales. ®

En Roumanie, la politique nationale et le cadre réglementaire stipulent que les personnes
ageées en situation de handicap ont droit a plusieurs droits et services essentiels (acces
a un logement abordable répondant aux normes minimales de vie, utilisation gratuite des
transports publics et services sociaux).

Le gouvernement est chargé de fournir des centres de réadaptation spécialisés, des services
médicaux, des moyens de transport et 'accés a des stations thermales, ce qui comprend
I'hébergement gratuit pour la personne concernée et un accompagnateur, ainsi qu'un bon
annuel pour un traitement thermal prescrit par un professionnel de santé.

Les institutions publiques locales et régionales jouent un role essentiel dans la fourniture et la
coordination de ces services. Elles sont chargées de garantir 'accés aux soins de santé, a la
protection sociale et aux services de soins, ainsi que de former le personnel, de promouvoir
l'inclusion, de fournir une aide financiére et d’évaluer les services fournis. Ces institutions
sont essentielles a la création d’un systéme de soutien intégré pour les personnes agées en
situation de handicap.

Le cadre roumain pour les personnes en situation de handicap vise a garantir leur
participation pleine et effective dans tous les domaines de la vie, en mettant I'accent sur
la liberté de choix dans un environnement accessible et résilient. Les principaux domaines
d’action comprennent 'amélioration de I'accessibilité et de la mobilité, la garantie de I'égalité
des droits et de la participation a la prise de décision, et la promotion de l'inclusion dans
I'éducation, I'emploi, la santé, la protection sociale, I'autonomie et I'accés aux services
publics. Le cadre soutient le développement de systémes inclusifs qui aident les personnes
en situation de handicap a vivre de maniére autonome et a participer pleinement a la société.




Il peut étre difficile de donner une définition objective du « vieillissement », car les perceptions peuvent
varier d’une personne a l'autre. Les statistiques sur le vieillissement classent généralement les personnes
agées comme celles qui ont dépassé un certain seuil d’age. En effet, les Nations Unies ont noté dans leur
rapport de 2019 sur le vieillissement de la population mondiale que les personnes agées sont généralement
définies comme celles agées de 60 ou 65 ans ou plus, tandis que le rapport EUROSTAT intitulé « Ageing
Europe — Looking at the lives of older people in the EU »' utilise la terminologie suivante :

Personnes agées — personnes agées de 65 ans ou plus
Personnes trés agées — personnes agées de 85 ans ou plus

Au-dela de ces considérations générales, le vieillissement des personnes en situation de handicap est un
processus multiforme, difficile a identifier et a définir en raison de la diversité des situations de handicap.

M. (directeur technique) :

« Nous constatons des réalités tres différentes... Et le vieillissement n’a

que tres peu a voir avec I'age de 65 ans en soi. Lorsque nous pensons
au vieillissement, la question de I'age finit par étre 'un des facteurs, mais
c’est loin d’étre le facteur déterminant. »

Les effets du vieillissement comprennent généralement une diminution des capacités
fonctionnelles et une augmentation de la fréquence des maladies liées a I’dge. Les personnes en
situation de handicap peuvent étre confrontées a ces effets habituels du vieillissement, qui entrainent
une nouvelle diminution de leurs capacités fonctionnelles déja altérées, mais aussi a des effets
potentiellement spécifiques liés a chaque handicap.

E.B. (assistante sociale avec 20 ans d’expérience dans le secteur du handicap) :

« C’est un changement de perspective : 'espérance de vie des personnes
en situation de handicap était autrefois différente, et aujourd’hui, la
question du vieillissement est abordee. Il n’existe pas encore de modéles
définis, et ceux-ci devront étre congus avec une certaine souplesse. Ce
processus peut toutefois susciter des craintes et des incertitudes,
notamment lorsqu’il s’agit de prendre les mesures nécessaires pour E
accompagner efficacement ces changements. »

Pour écouter le témoignage d’E.B., consultez son interview
compléte sur la chaine GOLD :

" LEurope vieillissante — Regard sur la vie des personnes
agées dans I'UE, Union européenne, 2020

2 Brochure HandiConnect.fr, F11 — Personnes &gées
porteuses de handicap : définition, points a prendre en
considération

Repérer et soutenir les premiers signes du vieillissement
Anticiper — idéalement a partir de 40 ans ou plus t6t pour certains types de handicaps, en :

m Mettant en place un cadre de référence pour aider a suivre les changements au fil du temps,
par exemple grace a une évaluation personnalisée des habitudes de vie ou des capacités
fonctionnelles

® Encourageant des stratégies de vieillissement en bonne santé, telles que le maintien d’'un
mode de vie équilibré, la participation a des programmes de dépistage préventif et I'intégration
d’'une activité physique dans les routines quotidiennes.

= Donner aux personnes le temps de prendre conscience du processus de vieillissement et de
son impact potentiel sur leur vie afin d’anticiper les transitions futures possibles au cours de
leur vie (fin de la vie active, déménagement dans un autre lieu de vie).

Utilisant les méthodologies et les outils disponibles pour aider a détecter les premiers signes du
vieillissement (voir 'encadré sur les outils en page 17)

Engager régulierement des conversations avec la personne sur le vieillissement et son bien-
étre général afin d’identifier tout signe de vieillissement, d’examiner ses préoccupations et de
détecter les défis émergents.

Ecouter attentivement la personne dans sa vie quotidienne et surveiller les changements subtils
dans ses habitudes qui peuvent étre associés au vieillissement (par exemple, des chutes plus
fréquentes peuvent indiquer une baisse de la vision).

Etre attentif & ce que les membres de la famille ont remarqué, en particulier ceux qui vivent avec
la personne, qui peuvent parfois étre les premiers a identifier les changements et/ou troubles
émergents chez la personne.

A cela s’ajoute le fait que I'’age physiologique des personnes en situation de handicap est souvent supérieur
a leur age chronologique, en raison d’une réserve physiologique et/ou cognitive déja réduite, d’'un déclin déja
présent des capacités fonctionnelles et, parfois, d’un acces plus limité aux services de santé et de prévention.
Cela conduit souvent a un vieillissement prématuré chez les personnes en situation de handicap?.

A.T (52 ans, personne atteinte d’'une maladie dégénérative) :

Enfin, les personnes en situation de handicap ont du mal a percevoir les effets du vieillissement ou a les
exprimer. Dans les entretiens menés dans le cadre du projet GOLD, plusieurs professionnels ont évoqué le
fait que, dans certains cas, les caractéristiques physiques des personnes en situation de handicap changent
peu avec I'age, ce qui rend difficile I'identification du vieillissement. Ce phénomene constitue également un défi
pour les familles, qui peuvent continuer a considérer leur proche comme un « enfant », méme lorsqu’il vieillit.

L. (psychologue avec 22 ans d’expérience dans un service de
réadaptation sociale) :



Bien que le vieillissement ne se manifeste pas de la méme maniére d’'une personne en situation de
handicap a l'autre, certains signes sont observés plus fréquemment. Les entretiens menés dans le
cadre du projet GOLD nous ont permis d’identifier un certain nombre de signes récurrents, qui sont
présentés ci-dessous :

Un « ralentissement général », une plus grande fatigue et, parfois, une baisse de motivation pour
accomplir les taches quotidiennes ou participer aux activités proposées. Ce ralentissement passe
souvent inapergu car il se produit progressivement. Il nécessite également une bonne connaissance
de la personne accompagnée, acquise sur une longue période.

C. (68 ans, personne en situation de handicap intellectuel) :

« Jai toujours fait le ménage et j’aimais ¢a. Je n’ai jamais eu envie de ne pas
le faire, alors que maintenant, je remarque que je me fatigue et je ne fais le
meénage que le dimanche. Je me ménage, c’est moins fatigant pour moi. »

Baisse des capacités fonctionnelles et cognitives.

Parfois, le vieilissement entraine une perte d’autonomie supplémentaire. La personne a besoin
d’aide pour accomplir des taches qu’elle pouvait auparavant réaliser seule.

W.S (58 ans, sclérose en plaques, aide a domicile a temps plein) :

« La plus grande différence concerne ma mobilité. Cela a vraiment tout
changé. Depuis que je suis en fauteuil roulant, je ne peux plus faire autant
de choses par moi-méme. J'ai besoin d’une aide professionnelle en raison
de ma maladie. J’en ai vraiment besoin ces jours-ci. Chaque fois que
J’ai des problemes physiques, jaimerais bénéficier d’une aide rapide. »

Pour écouter le témoignage de W.S., regardez son interview
compléte sur la chaine GOLD :

Les personnes qui vieillissent expriment parfois le besoin de « faire moins », d’avoir des moments
ou elles peuvent simplement regarder et observer, ou méme faire une pause dans un endroit calme.

F. (formateur spécialisé dans le handicap et le vieillissement) :

« Un autre défi consiste a accepter de « ne rien faire ». Une personne
vieillissante peut avoir besoin de moments ou elle peut simplement

s’asseoir et se reposer. Pourtant, dans un cadre institutionnel ou I'on
valorise le fait d’étre occupé, il peut étre mal vu de laisser une personne
simplement se détendre et regarder autour d’elle. Nous devons changer
notre fagon de voir ces besoins et respecter ce choix. »

Le vieillissement peut entrainer ’apparition de nouvelles pathologies. La douleur peut empécher
'expression des symptdmes et entrainer des problemes comportementaux. Des changements
comportementaux importants peuvent justifier la recherche d’'une éventuelle pathologie. De méme,
des examens réguliers peuvent aider a détecter toute maladie en cours de développement.

Le vieillissement avec un handicap entraine parfois l'apparition de troubles psychiatriques
secondaires, tels que I'anxiété et les troubles de I’humeur, voire des formes de décompensation.
Les soignants doivent étre particulierement attentifs a distinguer ce qui reléve de la progression du
handicap initial et ce qui reléve d’'un processus de vieillissement pathologique.

Quelques outils pour repérer les signes du vieillissement :

Un outil de dépistage pour faciliter la détection précoce du déclin
cognitif. Il est particulierement recommandé pour faciliter la détection
des premiers signes de démence chez les adultes de plus de 40 ans
atteints de trisomie 21 et d’autres groupes de personnes a risque. Le
NTG-EDSD a été mis en ceuvre avec succes dans au moins deux des
pays représentés dans le projet GOLD (ltalie et Autriche).

Développé par le groupe de travail Brux’Ainés a Bruxelles, il s’agit d’'une
visualisation rapide et synthétique, sur une silhouette humaine, de
I'expression des besoins d’accompagnement des personnes en situation
de handicap intellectuel. Il peut étre utilisé pour suivre I'évolution des
besoins d’'accompagnement de ces personnes (en frangais).

Brochures pour aider a évaluer le profil d'une personne agée en
situation de handicap (en frangais).




Plusieurs professionnels interrogés dans le cadre du projet GOLD ont
mentionné l'intérét d’adopter une approche multidisciplinaire et de
discuter entre aidants du soutien apporté a une personne en particulier.
En fonction de leur réle dans le soutien a une personne, mais aussi de leur
sensibilité ou de leur relation avec celle-ci, la maniére dont les membres
de I'équipe pergoivent les changements chez la personne peut différer,
chaque membre de I'équipe étant susceptible d’étre plus attentif ou plus
sensible que d’autres a certains changements. Ces discussions peuvent
aider a comparer les points de vue et faciliter I'identification de I'impact
du vieillissement sur une personne, avant d’élaborer collectivement, si
nécessaire, de nouvelles approches ou propositions pour soutenir la
personne vieillissante.

Si nécessaire, il est également possible de faire appel a des experts
externes pour aider a la prise de décision (professionnels de I'aide ou de
la santé ayant une connaissance approfondie de I'état de la personne, du
processus de vieillissement, etc.

Exemple de La Maison d’a Cété

La Maison d’'a Céoté a été créée en 2019 a Tourcoing (France) par
'association Fraternative. Cette structure résidentielle a été congue pour
les adultes souffrant de troubles psychiatriques stabilisés. Elle offre un
cadre de vie sUr et indépendant a neuf résidents, accompagnés par une
équipe de professionnels de santé. Si la stabilité mentale est la priorité de
la structure, celle-ci a développé un modéle de prise en charge adaptatif
afin de répondre efficacement au vieillissement de ses résidents. Le
soutien apporté a La Maison d’a Coté est adapté aux besoins changeants
de ses résidents vieillissants. Les plans de soins sont régulierement revus
et modifiés afin de refléter les changements en matiére de mobilité, de
fonctions cognitives et de santé générale. Les activités, telles que les
exercices physiques et les ateliers créatifs, sont ajustées afin de maintenir
les interactions sociales et la stimulation cognitive tout en prévenant
isolement social. L'établissement utilise un systéeme d’évaluations
régulieres en partenariat avec des professionnels de santé afin d’assurer
un suivi médical et psychologique complet. Des collaborations avec des
services externes destinés aux personnes agées permettent d’apporter
un soutien supplémentaire si nécessaire. Les familles sont activement
impliquées et soutenues tout au long du processus de vieillissement de
leurs proches, ce qui favorise une approche coordonnée et rassurante.
Cette approche collaborative améliore le bien-étre des résidents, leur
permettant de conserver leur indépendance dans un environnement sar
et prévisible. En outre, elle fournit aux familles et au personnel soignant
les outils et les connaissances nécessaires pour relever les défis du
vieillissement dans le contexte des troubles psychiatriques. L’accent
mis par ce modeéle sur le soutien personnalisé, la dignité de la vie et
la planification proactive le rend transférable a des environnements
résidentiels analogues, a condition qu’une collaboration interdisciplinaire
et une formation du personnel soient mises en place.

PLACER LES
PERSONNES AU
CENTRE




La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes en situation de handicap (article 19)
met 'accent sur le droit a I'autodétermination et la nécessité de donner aux personnes les moyens
de planifier leur vie en fonction de leurs propres souhaits et aspirations. |l est essentiel que ce droit
a l'autodétermination soit maintenu tout au long de la vie d’une personne, y compris lorsqu’elle vieillit.

Au-dela de ce cadre juridique universel, le concept de « projet de vie » a été fortement mis en avant
dans les différentes activités de recherche GOLD, en particulier dans les entretiens. Cette notion
recouvre des questions telles que I'indépendance, I'expression et la prise en compte des besoins, et la
possibilité de choisir (par exemple, en matiere d’activités, de repas ou de lieu de vie) pour les personnes
en situation de handicap. Ce chapitre aborde ces questions a travers quelques rappels théoriques, mais
surtout a travers des conseils pratiques et des exemples.

Le concept de « projet de vie » est traduit differemment d’'un pays a
I'autre dans I'Union européenne, mais sa philosophie reste la méme : ]
il s’agit d’un concept essentiel pour soutenir les personnes en situation -
de handicap, permettant d’adapter les soins et de respecter les choix o 2 ; A
individuels. Il a été intégré dans divers programmes et initiatives au
niveau européen afin d’'améliorer la qualité de vie et I'inclusion sociale
des personnes en situation de handicap.

L. (assistante sociale dans un service pour adultes en situation de handicap):

« Pour certaines personnes, la vie est plus compliquée que pour
d’autres, nous devons donc savoir comment concrétiser leurs projets.
Nous devons avoir les compétences d’un réalisateur de cinéma et étre
capables d’imaginer de nouvelles situations. Cela fait partie du code de
déontologie de certaines professions, de personnes qui aident des E’#E
personnes en situation de vulnérabilité. » .____"- r

o

Pour écouter le témoignage de L., regardez son interview compléte
sur la chaine GOLD :

A.M. (assistante sociale qui fournit une aide a domicile) :

De maniére plus générale, le projet de vie est un document
personnel qui reflete les besoins, les aspirations et les
souhaits d’une personne en situation de handicap. Il est
congu pour refléter les désirs et les attentes de la personne, en
mettant I'accent sur sa voix et ses choix.

[Des] envelhecer com qualidade (Vieillir dans la qualité) a été développé
par la FENACERCI au Portugal en 2013. Ce projet aborde spécifiquement
les défis liés au vieillissement chez les personnes porteuses d’'un handicap
intellectuel. L'objectif du projet est d’améliorer la qualité de vie de ces
personnes en leur apportant un soutien adapté, tout en responsabilisant les
familles, les aidants et les professionnels grace a des outils favorisant le bien-
étre. Ce projet se concentre sur la création de plans de soins individualisés
adaptés a la progression du processus de vieillissement, en tenant compte
non seulement des besoins en matiére de santé, mais aussi de la participation
sociale et du bien-étre émotionnel. Un aspect fondamental de cette initiative
est son approche centrée sur la personne, qui garantit que les personnes
conservent leur indépendance et leur dignité a mesure qu’elles vieillissent.
L'initiative favorise la collaboration entre les familles, les professionnels et
les personnes elles-mémes, renforgant ainsi I'efficacité des soins prodigués.
Elle met fortement I'accent sur le développement professionnel, en veillant a
ce que les aidants disposent des compétences nécessaires pour répondre
aux besoins évolutifs des personnes en situation de handicap vieillissantes.

Dansle contexte duvieillissement, I'approche du projetde vie aide
les aidants qui travaillent avec des personnes en situation
de handicap a mieux identifier leurs besoins émergents et a
réfléchir avec elles aux changements a mettre en ceuvre dans
leur environnement, y compris, si nécessaire, la transition vers
un autre cadre de vie qui réponde a leurs aspirations.

Les principaux aspects d’un projet de vie :

le projet de vie refléte les besoins,
les aspirations et les souhaits d’'une personne en situation de handicap.

il est important de donner aux personnes la possibilité de
s’exprimer régulierement sur leur projet de vie afin qu’il puisse étre ajusté, si
nécessaire, au fil du temps, en fonction de I'évolution des aspirations et des
besoins de la personne.

les souhaits de la personne en situation de handicap
doivent étre clairement distingués de ceux de sa famille et de ses amis.



En Belgique, la Cellule de Référence Handicap et Vieillissement (CHRV) a
développé un projet intitulé Portrait de vie. L'objectif de ce projet est de faciliter
la transition des personnes en situation de handicap vieillissantes vers de
nouveaux environnements de vie, tels que les maisons de retraite. Le projet
consiste a créer une vidéo personnalisée (10 a 15 minutes) mettant en avant
les habitudes, les préférences, les compétences et les besoins spécifiques
de la personne. La vidéo présente également sa famille et son cadre de vie
actuel. Elle est utilisée avant et pendant I'arrivée de la personne dans son
nouvel environnement, principalement lors des réunions d’équipe, afin de
garantir que les équipes de soins, méme celles qui ne disposent pas d’'une
expertise spécifique en matiere de handicap, comprennent les besoins et les
préférences de la personne. Les objectifs généraux de l'initiative consistent a
faciliter 'intégration harmonieuse dans le nouvel environnement, a renforcer
la confiance dans les services d’aide et a favoriser une compréhension
commune parmi les professionnels. Les vidéos ont contribué a améliorer
la qualité des soins prodigués en fournissant des informations essentielles
et personnalisées qui rassurent a la fois les familles et le personnel. La
transférabilité du projet a d’autres contextes est remarquable, car il suffit
de ressources minimales telles qu’'une caméra, des outils d’édition de base
et la participation des familles et des équipes. Cependant, il est impératif
de souligner la nécessité de respecter les principes de confidentialité et de
consentement lors de ['utilisation de cet outil dans divers contextes.

La notion de « projet de vie » reflete une philosophie de soutien aux personnes en situation de handicap
qui vise a leur donner la possibilité de jouer un réle direct dans I'organisation de leur propre vie, en étant
réceptif aux besoins au’elles expriment.

AT (52 ans, personne atteinte d’'une maladie dégénérative) :

L'approche centrée sur la personne permet de développer des perspectives de vie basées sur les intéréts, les
compétences et les besoins de la personne. L'un des aspects clés de cette approche est la confiance entre
le soignant et la personne en situation de handicap. Cette relation de confiance se construit en créant
des occasions d’écouter et de partager. Cela signifie parfois que le soignant ne « participe » a aucune activité
avec la personne en situation de handicap, mais qu’il est simplement présent et disponible pour I'écouter.

L. (travailleuse sociale) :

Les entretiens menés dans le cadre du projet GOLD ont mis en évidence I'importance des compétences
basées sur I’empathie. Celles-ci peuvent contribuer a favoriser une relation d’aide et encourager les
gens a se mettre a la place de l'autre afin de trouver ensemble des solutions durables.

Le vieillissement d’'une personne en situation de handicap peut parfois l'obliger a changer de lieu de vie.
Les raisons qui poussent une personne a déménager sont nombreuses : les infrastructures ne sont plus
adaptées, les parents vieillissent et ne peuvent plus assurer I'aide a domicile, etc. Si ces changements ne sont
pas anticipés et préparés avec la personne concernée, ils peuvent s’avérer difficiles tant pour elle que pour
ceux qui l'aident. Il est essentiel de garantir des transitions aussi fluides que possible en donnant aux
personnes la possibilité de participer aux décisions qui les concernent, lorsque cela est nécessaire et possible.

L. (52 ans, personne en situation de polyhandicap - a propos de son
entrée en maison de retraite) :

« Nous avions rédigé un réesumé de ma vie au cas ou papa ne serait plus
en mesure de s’occuper de moi. Nous avions décidé de le garder pour plus

tard. Et c’est ce que nous avons fait... Nous 'avons ressorti lorsque jai
emmeénagé dans la maison de retraite. Mon amie, I'aide-soignant, l'infirmier
et le psychologue étaient la... Tout le monde était la pour nous aider a
réfléchir. Nous en avons longuement discuté avant mon arrivée ici. »

Exemple d’outils et de pratiques - Faciliter les transitions :

(Re)définir le projet de vie de la personne en I'impliquant, en lui présentant les
différentes solutions existantes qui répondent a ses besoins.

Informer la personne (et, le cas échéant, son représentant légal et/ou son proche
aidant) des démarches a effectuer et, si nécessaire, 'aider a rassembler les
documents administratifs.

Prendre contact avec les établissements envisagés par la personne afin de
déterminer avec elle ce qui est proposé pour découvrir un nouvel établissement
(visites, hébergement temporaire, périodes de préadmission, etc.).

Proposer une rencontre entre les principaux acteurs de I'accompagnement
(établissement précédent et nouvel établissement).

Déterminer les informations que la personne accepte de partager avec les
professionnels du futur établissement.

Faciliter le partage d’informations entre les équipes, avant 'admission dans le
nouveau service.

Déterminez comment les équipes des deux établissements peuvent travailler
ensemble.

Apres le départde la personne, si possible, maintenir les liens avec les utilisateurs/
professionnels du service avec lesquels elle souhaite rester en contact.



Une série de législations et d’initiatives au niveau européen et national protegent les droits des personnes
en situation de handicap a mesure qu’elles vieillissent. Ces droits visent a garantir I'égalité, I'inclusion
sociale et le respect de la dignité des personnes en situation de handicap, tout en répondant a leurs
besoins spécifiques a mesure qu’elles vieillissent.

A ce titre, il est essentiel de veiller a ce que les personnes soient pleinement conscientes de leurs
droits, en particulier en ce qui concerne les questions émergentes liées au vieillissement (travail et
retraite, sécurité sociale et accés aux soins, aide financiére, fin de vie, etc.)

Quelques exemples de droits fondamentaux :

Acces aux soins de santé : les personnes agées en situation de handicap
doivent bénéficier d’'un accés équitable a des services de santé adaptés a
leurs besoins spécifiques.

Autodétermination : elles ont le droit de participer activement a la société et de
prendre des décisions concernant leur propre vie, y compris leurs soins et leur
prise en charge.

Inclusion sociale : les politiques doivent garantir l'inclusion sociale des
personnes en situation de handicap, en encourageant leur participation a la
vie communautaire et en prévenant 'isolement social.

Cela signifie que les aidants doivent disposer des connaissances, des ressources ou, le cas échéant, de
'accés a un soutien externe nécessaire pour informer la personne concernée de ses droits.

Dans plusieurs pays/régions européens, des documents rédigés en facile a lire et a comprendre ont été
produits afin de permettre aux personnes en situation de handicap de mieux connaitre leurs droits.

La Fédération pour le dépassement du handicap (FISH) a mené un projet
intitulé « Handicap : la discrimination ne s’ajoute pas, elle se multiplie ».
Ce projet met en place des actions et des processus visant a élaborer, de
maniére participative et concertée, des réponses et des outils pour lutter
contre les multiples formes de discrimination, en mettant I'accent sur la
qguestion du vieillissement des personnes en situation de handicap, dans
le but de promouvoir une culture d’inclusion et d’égalité des chances,
« sans distinction de sexe, de race, de langue, de religion, d’opinions
politiques, de conditions personnelles et sociales ». L'initiative utilise une
stratégie multiforme de sensibilisation et d’éducation, qui comprend la
production de kits de sensibilisation, un rapport national et une formation
destinée aux parties prenantes. Le mérite de cette initiative réside
dans son approche intersectionnelle et sa méthodologie inclusive, qui
implique des personnes en situation de handicap, des familles et des
experts dans son élaboration. L'un des documents de sensibilisation cible
spécifiquement les personnes agées en situation de handicap.

Les outils du «Projet Anticipé de vie et de soins» (PAVS) permettant
de recueillir les volontés de fin de vie et la planification préalable des
soins ont été traduits en Facile a Lire et a Comprendre. Cela permet une
accessibilité pour les personnes ayant des difficultés de compréhension
(troubles cognitifs, handicap intellectuel, ...). Le PAVS enregistre les
souhaits d’'une personne concernant ses soins de fin de vie et ses
préférences en matiére de traitement si elle venait a étre incapable de
communiquer. |l s’agit d’'un outil essentiel pour garantir que les centres
de soins et les institutions respectent ces souhaits. Ce document est
accompagneé de brochures rédigées dans un langage simple, sous forme
de « fiches pratiques » pédagogiques structurées, congues pour faciliter
la compréhension d’informations complexes sur des sujets tels que
I'assistance respiratoire, la nutrition, 'euthanasie et le don d’organes. Ces
fiches d’information pédagogiques facilitent la participation des personnes
en situation de handicap au processus décisionnel lié aux soins de fin de
vie, y compris pour les personnes porteuses d’'un handicap intellectuel.
Cette initiative se distingue par son approche inclusive, qui garantit que
les personnes ayant des capacités cognitives diverses peuvent participer
activement a la planification de leurs soins de santé. Elle a eu un impact
significatif sur 'amélioration de la communication entre les personnes
ageées en situation de handicap, leurs familles et les prestataires de soins
de santé, favorisant ainsi la prise de décisions éclairées et réduisant les
conflits en fin de vie.




Il est essentiel de préserver I’autonomie et les capacités des personnes en situation de handicap
vieillissantes pour leur bien-étre et leur qualité de vie. Préserver leur autonomie leur permet de
continuer a participer activement a la société, de prendre des décisions concernant leur propre vie et
de conserver un sentiment de contrdle et de dignité. Cela implique d’adapter les environnements et
les services a leurs besoins spécifiques, tout en respectant leurs choix et leurs préférences. En outre,
le maintien des capacités physiques, cognitives et sociales contribue a prévenir I'isolement social et
la détérioration de I'état de santé des personnes en situation de handicap. Les initiatives visant a
promouvoir I'autonomie et a maintenir les capacités jouent un réle essentiel dans la création d’un
environnement de vie inclusif et respectueux pour les personnes agées en situation de handicap.

M. (68 ans, en situation de handicap intellectuel, aide a domicile a temps plein) :

« Je veux étre en bonne santé. Et continuer a bénéficier de bons soins. Et
repartir en vacances. Et pouvoir rester debout plus longtemps et ne pas toujours
aller me coucher avant les autres, mais plutdt rester debout tard... Et
m’épanouir un peu sur le plan personnel. Mon plus grand souhait serait

de pouvoir remarcher. Et d’avoir la paix et le calme dans ma chambre. »

Pour écouter I’histoire de M., regardez son interview compléte sur
la chaine GOLD :

W.S. (58 ans, sclérose en plaques, aide a domicile a temps plein) :

« Le plus important quand on est &4gé, c’est d’avoir toujours quelqu’un a
ses cotes en cas de besoin. Et aussi d’avoir de bonnes relations amicales,
et que I'endroit ou je vis ait une ambiance familiale. Je veux que l'endroit
ou je vis soit comme une grande famille. J'ai personnellement perdu
ma famille, donc I'atmosphére familiale dans I'établissement est ce qui
compte le plus pour moi. Un endroit ou les gens s’entraident et ou je peux

beaucoup de paix et de tranquillité pour moi-méme. »

aussi apporter ma contribution, ou 'on a encore besoin de moi. Et E:HF.E
— 1 r;.I.

Pour écouter le témoignage de W.S., regardez son interview ==V
compléte sur la chaine GOLD :

Les entretiens menés dans le cadre du projet GOLD ont montré que le vieillissement des personnes en
situation de handicap, lorsqu’il se manifeste par une perte de capacités, peut amener les professionnels a
intervenir plus souvent pour « faire les choses a leur place », voire a assumer le réle d’infirmiers plutot que
d’aidants. S'il ne fait aucun doute que le vieillissement des personnes en situation de handicap génére des
besoins accrus en matiere de soutien et de soins, les entretiens ont également souligné que les approches
trop médicalisées peuvent accélérer leur perte d’autonomie.

Le maintien de 'autonomie des personnes en situation de handicap peut parfois passer par I’adaptation des
activités, des services ou des infrastructures. Les bonnes pratiques ci-dessous illustrent cette approche. En
général, ces adaptations nécessitent que les aidants trouvent de nouvelles solutions en utilisant les ressources
(financiéres et juridiques) dont ils disposent directement ou par I'intermédiaire de partenaires locaux.

Le Fondul Scaunelor Rulante (Fonds pour les fauteuils roulants) est une initiative
menée par Motivation Romania qui vise a fournir des équipements de mobilité
personnalisés aux personnes porteuses de handicap moteur. Le projet est axé
sur la fourniture de fauteuils roulants et d’autres appareils de mobilité adaptés
aux besoins spécifiques, a I'état de santé et au mode de vie de chaque utilisateur.
L’objectif principal du programme est de permettre aux personnes concernées
d’atteindre une mobilité indépendante, améliorantainsileur qualité de vie etfacilitant
leur intégration sociale. Le groupe cible du fonds est constitué de personnes en
situation de handicap, en particulier celles qui sont confrontées a des difficultés
de mobilité et a la réalisation d’activités quotidiennes. Cette initiative est unique
en Roumanie, car il s’agit de la seule organisation qui évalue et prescrit des
équipements de mobilité personnalisés. Le fonds propose une large gamme de
fauteuils roulants, notamment des modéles manuels, électriques et spéciaux pour
I'extérieur, facilitant ainsi la navigation dans divers environnements. Cette initiative
repose sur les principes d’'indépendance et d’accessibilité, avec pour objectif de
permettre aux personnes de participer a des activités sociales, économiques et
professionnelles sans les contraintes imposées par des limitations physiques
ou financiéres. L'organisation propose également des consultations afin d’aider
les utilisateurs a choisir 'équipement le mieux adapté a leurs besoins médicaux
et a leurs préférences individuelles. Le projet a un impact considérable sur
I'amélioration de I'indépendance des personnes porteuses de handicaps moteurs
et sur leur intégration dans la société. En réduisant les obstacles physiques et
sociaux, cette initiative favorise une société plus inclusive.

A Weiz, en Autriche, Lebenshilfe Weiz GmbH a développé une approche
individualisée pour soutenir les personnes agées porteuses de handicap, comme
lillustre le cas d’'un homme de 73 ans. Auparavant, il occupait un emploi rémunéré
dans une entreprise familiale et a ensuite conservé son indépendance aprés
le déces de ses parents. Cependant, en vieillissant et en étant confronté a des
problémes de santé tels qu’'une crise cardiaque et une faiblesse physique, il a pris
conscience de la nécessité d'un soutien adapté. Bien qu’il ne remplisse pas les
critéres pour bénéficier d’'une aide a domicile a temps plein en raison d’'un handicap
de niveau moyen, I'organisation a élaboré un plan personnalisé qui lui a permis de
continuer a participer a certaines activités du service de soins de jour tout en tenant
compte de ses limitations physiques. Cet arrangement comprenait des pauses
supplémentaires, des ateliers créatifs et un a deux jours de congé supplémentaires
par semaine, avec le soutien du réseau de logement. Cet arrangement I'a aidé a
continuer a s’engager dans des activités enrichissantes tout en préservant sa santé.
Ce cas montre les défis auxquels sont confrontées de nombreuses personnes en
situation de handicap a mesure qu’elles vieillissent, en particulier en I'absence de
services adéquats. Il est impératif de souligner la nécessité d’'une approche flexible
et centrée sur la personne, avec des services méticuleusement adaptés aux besoins
uniques de chaque individu. Si cette approche peut étre appliquée dans divers
contextes régionaux et nationaux, elle nécessite une collaboration entre les services
résidentiels et les services de jour, ainsi que des structures financiéres flexibles.
Cet exemple met en lumiére I'importance d’adapter les services aux besoins de la
personne plutot que de forcer les individus a s’adapter aux systémes existants.



Avec I'age, les personnes peuvent développer des probléemes de santé ou des besoins médicaux P 0 U R U 0 I E I
supplémentaires. Les entretiens menés dans le cadre du projet GOLD ont montré que les besoins en

matiere de soins et d’ergonomie augmentent avec I'age, ce qui rend souvent indispensable la mise en

place d’équipes plus importantes de soignants dans les établissements accueillant des personnes en
situation de handicap agées afin de fournir des soins qui vont au-dela de la simple hygiéne. ‘ o M M E N I A DA P I E R
Certaines structures du secteur du handicap ont également opté pour des changements institutionnels
plus profonds afin de fournir de meilleurs soins aux personnes qu’elles accompagnent, par exemple :

Création du réle de « coordinateur médical » pour compléter celui de coordinateur pédagogique. L E S E M P LO I S

Mise en place d’'unités de vie spécialisées.
ACTIVITES E1

L'ENVIRONNEMENT

L'achat d’équipements spécifiques, tels que des tasses a découpe et des chariots a médicaments.

La mise en réseau avec des professionnels de santé externes qui savent comment travailler avec
des patients en situation de handicap ou qui ont de I'expérience dans ce domaine peut également
contribuer a assurer un bon suivi médical. Toutefois, cela nécessite que les aidants aient une bonne
connaissance des services d’aide externes auxquels ils peuvent potentiellement faire appel.

Enfin, avoir accés a des soins de santé aussi prés que possible de son lieu de résidence, voire directement
sur place, peut faciliter considérablement le suivi médical régulier et préventif.

DE VIE ?

Les Foyers d’Accueil Médicalisé (FAM) sont des établissements médico-
sociaux speécialisés qui ont vu le jour en France en 2002. lIs sont destinés
a accueillir des adultes en situation de handicap qui ont besoin d’'une
aide pour accomplir les gestes de la vie quotidienne et d’'une surveillance
médicale continue. Certains de ces établissements ont été spécialement
adaptés pour répondre aux besoins évolutifs des résidents agés en
situation de handicap. lls offrent un hébergement sécurisé et accessible
aux personnes qui ne peuvent pas travailler en raison de leur handicap. Les
résidents bénéficient d’'un soutien quotidien pour les activités essentielles
(hygiéne, repas, mobilité), ainsi que de soins médicaux et paramédicaux
personnalisés. Le cadre opérationnel de ces établissements se caractérise
par l'intégration d’équipes multidisciplinaires composées de professionnels
de la santé, notamment des médecins et des infirmiéres, ainsi que des
thérapeutes, des éducateurs et du personnel de service. Ensemble, ces
professionnels établissent des stratégies de soins sur mesure visant a
maintenir ou a améliorer la santé, 'autonomie et 'engagement social des
résidents. Les programmes comprennent des ateliers thérapeutiques, des
activités physiques et culturelles adaptées, ainsi que des modifications
des infrastructures telles que des salles de bains et des espaces communs
accessibles. L’'objectif général de ces initiatives est de favoriser le bien-étre,
de réduire I'isolement social et de maintenir les capacités fonctionnelles
face au vieillissement ou a des handicaps complexes.




Toutes les entrevues menées dans le cadre du projet GOLD ont souligné I'importance d’ajuster les
horaires quotidiens des personnes en situation de handicap afin de mieux refléter I’évolution de
leurs besoins et le ralentissement du rythme de vie associé au vieillissement.

Avec I'age, les personnes peuvent avoir besoin de plus de temps pour leurs routines matinales ou leurs
repas et expriment souvent le besoin de se reposer ou de passer des moments au calme pendant la journée.
Cela nécessite parfois un changement d’approche important pour les équipes, qui étaient habituées a des
horaires comprenant de nombreuses activités visant a développer les compétences. Soutenir une personne
vieillissante peut signifier que le maintien de ses capacités et de son bien-étre général devient une priorité,
plutét que de se concentrer uniquement sur la progression.

Equipe d’un centre de soins pour personnes en situation de handicap :

« Nous n’allons plus proposer trop d’activités, car c’est mieux pour eux
ainsi. La question est : que faisons-nous maintenant ? L’introduction d’une
activité « cocooning » a destabilisé les éducateurs, car ils ne savaient
pas vraiment ce qu’ils étaient censés faire. Cela nécessite un véritable
changement de paradigme. Apres avoir supervisé ces séances, nous
avons réaffirmé l'importance de prendre notre temps, méme lorsqu’il
s’agit simplement de choisir une tenue avec la personne plutét que de
la choisir pour elle, de discuter un peu... Ce sont des choses que nous

devons apprendre, car elles ne sont pas toujours intuitives. »

L’importance des rituels

Les activités de recherche du projet GOLD montrent que les rituels jouent un réle crucial
dans la vie des personnes en situation de handicap a mesure qu’elles vieillissent, leur
offrant stabilité, sécurité et repéres dans leur routine quotidienne :

les rituels aident a structurer la journée, ce qui peut
réduire I'anxiété et la confusion, en particulier chez les personnes ayant des
troubles cognitifs. La répétition des activités quotidiennes contribue a créer un
environnement prévisible et rassurant.

les routines régulieres ancrent les
individus dans le temps et I'espace, favorisant la stabilité émotionnelle et mentale,
essentielle a leur bien-étre.

la répétition d’activités familiéres contribue a renforcer
les compétences et a maintenir certaines capacités fonctionnelles plus longtemps.

enintégrantdes rituels dans les activités quotidiennes,
les personnes peuvent continuer a accomplir certaines taches de maniere
autonome, ce qui renforce leur sentiment de compétence et d’indépendance.

les activités ritualisées telles que les repas pris en
commun et les loisirs encouragent les interactions sociales et renforcent les liens
avec la famille, les amis et les soignants.

les rituels peuvent aider a faciliter les transitions entre
différentes activités ou moments de la journée, réduisant ainsi I'agitation et la
confusion.

L. (52 ans, personne en situation de polyhandicap) :

« Pour moi, le buffet du vendredi matin et les fétes d’anniversaire
mensuelles sont importants. J’ai vraiment I'impression d’avoir trouvé ma
place et d’étre apprécié. »

Outre un emploi du temps quotidien allégé, les activités proposées peuvent également étre repensées
afin de mieux tenir compte des nouveaux besoins et capacités des personnes en situation de
handicap a mesure qu’elles vieillissent. Il est primordial de continuer a proposer des activités aux
personnes en situation de handicap vieillissantes. Elles favorisent la stimulation cognitive et physique,
créent des moments d’interaction sociale, sont source de plaisir et favorisent un sentiment de bien-étre.

W.S. (58 ans, personne porteuse de sclérose en plaques) :

L'idée n’est pas nécessairement de repenser complétement les activités proposées, mais plutét de se
concentrer sur ce que les personnes en situation de handicap apprécient comme point de départ,
tout en tenant compte des contraintes liées a leur &ge afin de travailler sur les ajustements possibles.

L. (kinésithérapeute travaillant dans un foyer pour personnes en situation
de handicap) :

« Mon credo est d’éviter de faire des activités juste pour le plaisir. Il est
plus important de s’assurer que les activités répondent vraiment aux
besoins et aux désirs de la personne. »




En outre, il est essentiel de préserver autant que possible 'autonomie de la personne dans les
activités quotidiennes qui la concernent directement (les repas, la toilette et I'habillage, par exemple).
Ces moments sont idéaux pour repérer les changements dans les capacités d’'une personne. De plus,
ils peuvent constituer des moments privilégiés pour l'aidant et la personne aidée, méme s’ils peuvent
nécessiter plus de temps.

Les entretiens menés dans le cadre du projet GOLD ont souligné I'importance de lutter contre I'isolement
social des personnes en situation de handicap vieillissantes. Cela peut se faire en organisant des
événements sociaux adaptés ou les personnes peuvent interagir activement ou simplement observer,
en fonction de leurs capacités et de leurs souhaits.

A. (infirmiére) :

« Il faut davantage d’activités de loisirs, car ces personnes menent une
vie tres isolée. Lorsqu’elles cessent de travaliller, elles perdent le contact

avec la société. Elles n'ont ni enfants ni petits-enfants, et leur réseau
social s’est réduit comme peau de chagrin. C’est pourquoi il est important
de leur proposer davantage d’activités afin qu’elles puissent participer a
la vie sociale et ne s’isolent pas. »

N.Z. (70 ans, personne en situation de handicap intellectuel) :

Comme nous l'avons vu, rester actif est essentiel pour maintenir les capacités fonctionnelles de la
personne, éviter le risque de surpoids (activité physique) et cultiver une vie sociale. En outre, il est
essentiel de mettre en place les conditions propices au maintien d’'un mode de vie sain afin de
limiter les risques de vieillissement pathologique.

Cela implique, par exemple :

Une alimentation équilibrée. Avec 'age, les personnes en situation de handicap peuvent perdre le plaisir
de manger, comme n’importe quelle autre personne adgée. Cependant, une alimentation adéquate est
'une des clés d’un vieillissement en bonne santé. Certaines adaptations peuvent contribuer a rendre
les repas plus agréables, par exemple en réaménageant la salle a manger pour la rendre plus calme,
en utilisant des aides techniques (tasses a bec, couverts adaptés, etc.) ou en adaptant les aliments
eux-mémes (en les coupant en petits morceaux, par exemple)

Une bonne hygiéne bucco-dentaire
Un sommeil suffisant et de qualité

Fournir des soins médicaux de base (vaccinations, dépistages, examens réguliers)

Lorsque I'état de santé des personnes prises en charge le permet, des adaptations plus ciblées peuvent
étre mises en place pour améliorer leur quotidien et répondre aux besoins liés au vieillissement. Plus
une personne en situation de handicap dispose d’aides techniques répondant a ses besoins a un
age avancé, plus elle peut rester autonome longtemps (aides a la station debout, lits médicalisés,
fauteuils roulants de qualité, ordinateurs avec synthése vocale, couverts spéciaux, tasses, accoudoirs,
aide a I'habillage, etc.).

Le paragraphe ci-dessous résume certaines des idées qui ont émergé des entretiens et des recherches
menés dans le cadre du projet GOLD :

Aménager des espaces calmes dans les parties communes
Déplacer la chambre de la personne au rez-de-chaussée pour lui éviter d’avoir a monter des escaliers

Installer des équipements de salle de bain pour faciliter 'accés a la douche/baignoire

L. (psychologue avec 22 ans d’expérience dans un service de réadaptation
sociale) :

« Pour commencer, nous aurions besoin d’installations et de contextes

adaptés a leurs besoins. Les structures devraient disposer d’espaces
congus avec une attention particuliére aux couleurs et au mobilier afin de
garantir une atmosphere ordonnée et un environnement epure. »

Dans la mesure du possible, il est toujours conseillé d’impliquer la personne porteuse de
handicap dans I'organisation et ’'aménagement des espaces de vie afin de répondre au mieux a
ses besoins.



So U I E N I R L ES Le réle des aidants proches et les questions relatives a la relation entre les professionnels et les familles

ont été longuement abordés lors des entretiens menés dans le cadre du projet GOLD.

P E RSO N N ES E N Dans la mesure du possible, il est important que les professionnels entretiennent une relation
de confiance et un dialogue ouvert avec la famille de la personne en situation de handicap. Cela

peut étre particulierement utile pour identifier les signes de vieillissement chez la personne. Cela dit, il

S I I UA I I o N D E HAN D I ‘ AP peut étre difficile pour un aidant proche d’accepter que la personne qu’il soutient vieillit, ce qui rend cette
conversation plus compliquée.
VIEILLISSANTES : LE
~ ° Etablir une relation de confiance entre les aidants familiaux et les
ROLE DES AIDANTS

Etablir une relation de confiance avec la famille d’'une personne en situation de handicap

I N Fo R M E LS D ES demande un certain investissement, mais offre de nombreux avantages a long terme.
9

Les professionnels doivent prendre le temps d’écouter les préoccupations et

P Ro F ESS I O N N E LS ET D ES les besoins de la famille sans les interrompre et prévoir suffisamment de temps
pour cela.

Les professionnels doivent faire preuve de transparence dans les informations

S I R ‘ I U R ES D E So I N S qu’ils fournissent. Il est également recommandé d’éviter d’utiliser des termes

techniques ou du jargon médical.

Respectez les opinions et les décisions de chacun, méme si elles différent des
votres.

Reconnaissez I'expertise et les connaissances de I'autre personne.

Les professionnels doivent impliquer la famille dans les décisions relatives
aux soins et a I'hébergement. lls doivent travailler ensemble pour trouver des
solutions adaptées aux besoins de la personne en situation de handicap.

Cette relation peut également aider a détecter les signes d’épuisement chez les aidants et, par
conséquent, aider la famille a planifier a 'avance des solutions qui pourraient alléger leur charge
quotidienne tout en continuant a répondre aux nouveaux besoins de la personne en situation de handicap.

A. (aidant proche d’une personne tétraplégique) :

« Au début, je prenais ce rble tres a cceur, avec beaucoup d’énergie,
d’attention, de responsabiliteé et de respect, et avec le soutien total de
mon mari. Mais avec le temps, cela a changé et c’est devenu de plus en
plus difficile en raison d’'un manque total de reconnaissance. »




L. (52 ans, personne en situation de polyhandicap) :

« Mes besoins n’ont pas beaucoup changé, mais papa n’était plus
capable de me porter ou de me laver, et maman était déja décédée.
Donc, les choses ne fonctionnaient tout simplement plus. »

Les entretiens menés dans le cadre du projet GOLD ont confirmé le besoin urgent de former les
professionnels des deux secteurs (ainés et handicap) afin qu’ils comprennent mieux les questions

Les aidants proches que nous avons interrogés dans le cadre spécifiques liées au vieillissement des personnes en situation de handicap et les intégrent dans leur
du projet GOLD ont mis en évidence plusieurs besoins qui travail. Il a également été reconnu qu’il serait utile que ces outils de formation soient congus de
pourraient faciliter leur vie quotidienne lorsqu'ils s’occupent maniére transversale afin de faciliter le partage des connaissances entre ces deux secteurs qui, en
d’une personne agée en situation de handicap : fin de compte, connaissent des réalités trés différentes et ont rarement I'occasion de travailler ensemble.
Des équipes pour soutenir les aidants a domicile, en Les professionnels interrogés dans le cadre du projet GOLD ont mis en évidence les besoins suivants
nombre suffisant et correctement formées pour faire face en termes de competences et de connaissances :
f aux défis liés au vieillissement.
De meilleures interactions entre les services sociaux et les = Connaissances de base sur les défis liés au vieillissement pour les professionnels du secteur
services de sante du handicap, et sur les questions liées au handicap pour les professionnels du secteur ainés.
Des groupes de soutien ou des forums pour les aidants = Manipulation et ergonomie
o afin de briser I'isolement social qu’ils ressentent , , L . , - " ,
\ = Connaissance du réseau médico-social local afin de faciliter la transition vers d’autres structures
= Un soutien psychologique régulier et accessible appropriées si nécessaire
Acces a une formation pratique sur le vieillissement et le = Connaissances de base du cadre législatif et réglementaire, y compris les droits des personnes
handicap en situation de handicap agées.
0 Soutien/outils pour identifier les structures les plus adaptées » Formation spécifique sur les soins de fin de vie

| | - si transfert nécessaire de la personne de son domicile

: _ . : . o , a
vers inetablissement. Techniques d’animation pour proposer des activités adaptées aux personnes agees

= Utilisation des technologies et des aides techniques

® | e concept de « projet de vie » et les outils pour le mettre en ceuvre

‘ i | A A & A » Ecoute et observation

": = Compréhension des signes du vieillissement et des besoins émergents de la personne
» Capacité d’adaptation (étre capable de reconsidérer ses pratiques)
= Empathie

L. (assistante sociale) : = Patience

» Capacité a établir une relation de confiance avec les personnes en situation de handicap, leurs familles
et les autres professionnels des secteurs médical et social susceptibles de travailler avec elles

» Capacité a travailler en équipe, y compris au sein d’'une équipe multidisciplinaire

l

A. (mére d’une personne en situation de handicap agée) :

« Pour un meilleur accompagnement, je pense qu’il serait tres utile
d’avoir un soutien émotionnel. Je pense également que ces institutions
devraient nous fournir, a nous les aidants, une formation spécialisée. »

S
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Particip.AGE est un projet Erasmus+ qui vise a favoriser
I'inclusion sociale des personnes en situation de handicap
intellectuel agées en développant une formation en ligne
destinée a la fois aux professionnels qui les accompagnent
et aux personnes elles-mémes afin de favoriser leur
intégration sociale.

Le projet AGID propose une plateforme internationale
d’apprentissage en ligne comprenant six modules destinés
aux professionnels travaillant avec des personnes en
situation de handicap intellectuel agées. Basé sur la
méthodologie de I'enquéte appréciative, le projet garantit
que la formation est fondée sur les besoins et les
aspirations réels des utilisateurs, de leurs familles et des
professionnels qui les accompagnent.

ANFFAS Trentino a développé une formation composée de cing
modules, destinée aux professionnels de I'’éducation, de la santé et des
soins qui travaillent quotidiennement avec des personnes en situation
de handicap, dans le but d’améliorer leurs compétences spécifiques
en matiére de vieilissement, de comorbidités, de démence et de
changements comportementaux. Le cours aborde des aspects tels que
la physiologie et la pathologie du vieillissement chez les personnes en
situation de handicap, la classification clinique des principaux troubles
neurocognitifs (DNM), I'utilisation d’outils de dépistage et de suivi (NTG,
AFAST, CDS), les stratégies psychosociales fondées sur des preuves,
les soins de fin de vie, ainsi que le soutien aux aidants.

Au-dela de la pratique professionnelle individuelle, le vieillissement des personnes en situation
de handicap a un impact plus large sur le fonctionnement des services et des établissements de
soins. Les entretiens menés dans le cadre du projet GOLD ont révélé que ce sujet peut étre sensible
pour les équipes des secteurs du handicap et ainés.

Il est pourtant essentiel que le vieillissement soit abordé non seulement au niveau individuel, mais aussi
aux niveaux structurel et organisationnel.

S’adapter a cette réalité peut impliquer de revoir la coordination des soins, d’ajuster les horaires
quotidiens, de réviser les structures des équipes, de redéfinir les réles professionnels et méme
de repenser la conception des espaces. Plusieurs entretiens menés dans le cadre du projet GOLD
ont également mentionné les avantages d’avoir des points de contact spécialisés dans le vieillissement
dans les établissements pour personnes en situation de handicap - et inversement, des points de contact
spécialisés dans le handicap dans les établissements pour personnes agées.

Pour soutenir ces changements et impliquer efficacement le personnel, il peut étre utile d’organiser des
forums de discussion collectifs afin de partager les conclusions, d’identifier les besoins émergents
et d’élaborer des solutions. Les équipes pourraient par exemple explorer les questions suivantes :

Comment le vieillissement des résidents affecte les ressources humaines et matérielles de
I'organisation

Le développement d’outils et de processus communs pour faciliter le dialogue et fournir un soutien
ciblé a la personne prise en charge sur les questions liées au vieillissement
Les possibilités de soutien et de collaboration au niveau local

Enfin, il existe un intérét manifeste pour la création de groupes locaux réunissant des organisations
des deux secteurs (handicap et soins aux personnes agées). Ces groupes d’échange permettent aux
acteurs des différents secteurs de mieux se connaitre. Ce faisant, ils créent une relation de confiance
qui facilitera les transferts de soins entre les secteurs.

R. (directeur technique) :

Un groupe de professionnels du secteur du handicap
souhaitant partager leurs expériences quotidiennes en
matiérede soutienetchercherdesréponsesauxnombreuses
questions et défis soulevés par le vieilissement des
personnes en situation de handicap intellectuel a été créé
a Bruxelles (BE). L’objectif principal de ce groupe, appelé
Brux’ainés est d’encourager les professionnels travaillant
avec des adultes en situation de handicap intellectuel
vieillissants a réfléchir et a engager la discussion, dans le
but de leur fournir le meilleur soutien possible. Le groupe
travaille également en partenariat avec des maisons de
repos et de soins a Bruxelles susceptibles d’accueillir des
personnes en situation de handicap intellectuel agées afin
de développer un réseau de partenaires de confiance.
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GETTING OLDER
WITH A DISABILITY




