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Préambule :

- afin de tenir compte de la distinction opérée par les dispositifs publics compensatoires selon I'age d'apparition des
incapacités, sans en étre tributaire, le terme "personne en perte d'autonomie" désigne les personnes sans
distinction d'age, tandis que le terme "handicapées" renvoie aux personnes atteintes avant leurs 60 ans et le terme
"dépendantes" aux personnes atteintes aprés leur 60 ans ;

- le terme "dispositif de politique publique" doit étre entendu dans un sens trés large, bien au dela des seules
allocations et prestations (production de prise en charge, conventionnement de producteurs privés, dispositifs
juridiques d'encadrement des professions, des activités, des droits de la personne etc.).

Sur ces sujets encore peu balisés, I'échange d'information et la coopération entre I'administration
publique et la recherche me semble cruciale pour la qualité du dispositif d'information et I'articulation
des efforts des uns et des autres, et je remercie le président de ce comité de m'avoir donné I'occasion de
rédiger cette note.

Pour les chercheurs qui s'intéressent aux enjeux de la réponse aux situations de perte d'autonomie, deux
types d'informations sont utiles.

1/ Les informations sur la mise en ceuvre des dispositifs de politique publique en direction des
personnes en perte d'autonomie

Exemple : pour I'APA, données individuelles et agrégées sur les bénéficiaires (leur nombre, leurs
caractéristiques), I'utilisation de I'allocation, les montants etc.

La description, par les données administratives, de la mise en oeuvre des dispositifs existants, gagnerait a
ne pas étre restreinte aux dispositifs relevant des administrations publiques des affaires sociales et de la
santé (ministéere concerné, conseils généraux, CNSA etc.) : je pense en particulier a I'éducation nationale,
aux finances et a la justice (mise en ceuvre des mesures de protection des majeurs et des obligations
alimentaires contentieuses).

Au dela de la simple description des populations effectivement couvertes ou touchées par ces dispositifs,
guatre points méritent une attention particuliére.

a) Articuler les informations concernant les différents dispositifs.

Certains dispositifs s'excluent, théoriquement, car leurs critéres d'éligibilité partitionnent la population :
c'est le cas par exemple pour I'APA et la PCH qui concernent, respectivement, les personnes touchées
apres et avant 60 ans. D'autres en revanche, peuvent se superposer. Il serait donc trés utile de pouvoir
apparier les fichiers des bénéficiaires des différents dispositifs. || me semble qu'actuellement, on peut
agréger les euros dépensés mais non les bénéficiaires, comme le suggérent les deux tableaux ci-dessous
extraits des comptes de la protection sociale (il n'y a pas de ligne "total" dans le second tableau) :
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Au dela du dénombrement des bénéficiaires, cette coordination des informations est indispensable pour

répondre a des questions aussi immédiates que :

- Quelle proportion des bénéficiaires de I'APA bénéficie aussi d'une part "invalidité" dans I'imposition sur
le revenu ?

- Quelle proportion des enfants handicapés bénéficiant d'une scolarisation en milieu adapté, ont un
parent qui bénéficie de I'AEEH ?

- Quelle proportion des bénéficiaires de I'AAH fait I'objet d'une mesure de protection des majeurs ?

L'une des difficultés tient probablement a la reconstitution des aides apportées a un méme ménage (par
exemple dans le cas d'un enfant handicapé) et pas seulement a une seule personne.

L'intérét de coordonner les informations disponibles pour plusieurs dispositifs de politique publique n'est
pas spécifique au champ de la perte d'autonomie et semble avoir trouvé des solutions au moins
partielles dans d'autres champs, par exemple dans celui des retraites, ce qui encourage I'optimisme.

b) Repérer les personnes en perte d'autonomie bénéficiant de dispositifs qui ne leur sont pas réservés
Les personnes en perte d'autonomie bénéficient, parce qu'elles sont dans cette situation, de dispositifs
qui ne leurs sont pas pour autant réservés. La perte d'autonomie peut ainsi étre a I'origine du recours a
un dispositif sans en étre un critere d'éligibilité. C'est le cas pour les aides fiscales a I'embauche d'un
salarié a domicile par exemple, mais aussi pour les dépenses de santé, ou pour la mise en ceuvre des
obligations alimentaires. |l serait donc trés utile de pouvoir repérer les personnes en perte d'autonomie
parmi les bénéficiaires de certains dispositifs qui leur bénéficient, de fait, largement.

L'appariement des fichiers de bénéficiaires permettrait de répondre a des questions telles que
- Quelle proportion des bénéficiaires de I'APA a domicile fait refinancer son ticket modérateur par des
réductions d'impot ?



- Quelle proportion des personnes bénéficiaires de I'APA en institution fait I'objet d'une mise en ceuvre
de I'obligation alimentaire ?

¢) Recueilir des informations sur des dispositifs mis en ceuvre de maniéere décentralisée

La mise en ceuvre de nombre des dispositifs en direction des personnes en perte d'autonomie est gérée
de maniére décentralisée, a I'échelle des départements (CG, MDPH...) et des régions (ARS, CARSAT...).
Cette situation pose de vraies questions en matiére de recueil de données : une question de légitimité et
une question de compétence technique.

Exemple : nos enquétes de terrain montrent que certains conseils généraux ne peuvent dire combien
d'heures d'aide a domicile sont financées par I'APA dans leur département. Mais peut-on exiger de la
totalité des conseils généraux qu'ils se soucient de cette question ? Peut-on imposer une standardisation
des données décrivant la mise en ceuvre de certains dispositifs ? Cette standardisation doit-elle étre le
fait de I'état central ou d'une structure fédérative des conseils généraux ? Dans la seconde option, quel
role peuvent jouer les services centraux spécialisés dans l'information statistique ? La réponse est
certainement différente selon le degré de contrainte Iégale pesant sur les dispositifs.

Actuellement, I'ANDASS produit une base de données, certes trés précieuse, mais qui reste sujette a
caution (I'observation de certaines variables conduit a s'interroger sur la stabilité de ce qui est mesuré
d'un département a I'autre).

d) Décrire la mise en ceuvre des aides publiques facultative et des dispositifs de protection volontaire
Une bonne partie des aides dont bénéficient les personnes en perte d'autonomie releve de dispositifs
facultatifs (aide sociale facultative des conseils généraux et des CARSAT par exemple), ou de dispositifs
de protection sociale volontaires (contrats individuels et collectifs d'assurance "accident" ou
"dépendance" ou "fragilité" par exemple). Peut-on organiser un recueil d'information sur ce point ?

2/ Etudier les situations de perte d'autonomie en population générale

L'information centrée sur les dispositifs, leur mise en ceuvre et leurs bénéficiaires ne suffit pas pour
étudier les enjeux de la perte d'autonomie. Trois questions en particulier nécessitent d'étudier la perte
d'autonomie en population générale :

- I'étude des comportements de non-recours

- I'étude de I'effet des périmetres d'éligibilité retenus par les dispositifs de politique publique

- I'étude de l'effet des politiques publiques sur le mode de vie, en particulier dans une perspective
d'analyse de la compensation (il convient alors de pouvoir comparer la population des bénéficiaires avec
celle des non-bénéficiaires)

Les enquétes HID, puis HSM/HSI, constituent de ce point de vue, un progrés trés important pour
I'amélioration de notre connaissance des enjeux de la perte d'autonomie. Trois caractéristiques de
I'enquéte HSM sont particulierement précieuses et méritent d'étre préservées :

- lefait qu'il s'agisse d'une enquéte en population générale

- le fait qu'elle recueille des informations sur I'environnement des personnes, indépendamment des
aides effectivement mobilisées. La localisation géographique des personnes, par exemple, est une
information particulierement utile qui permet I'appariement avec des bases de données géographiques



(I'inventaire communal par exemple, mais, a l'avenir, toutes les bases géolocalisées qui vont se
développer).

- le fait qu'elle recueille des informations sur la parenté des personnes est aussi indispensable :
connaitre la situation des enfants, des parents, des freres et sceurs, c'est a dire, leur statut matrimonial,
leur statut d'activité, leur diplédme, la taille de leur ménage, méme s'ils ne sont pas impliqués dans I'aide,
est nécessaire pour étudier les comportements de mobilisation familiale.

Malgré ces avancées majeures, quelques points posent encore question

a) Garantir la comparabilité des données selon le mode de prise en charge

Actuellement, le dispositif des enquétes HSM/HSI repose sur deux "modules" distincts. Les
post-enquétes conduites révelent de fortes disparités, probablement en partie inévitables, quant aux
personnes qui répondent effectivement a I'enquéte. En particulier, pour les personnes institutionnalisées,
ce peut étre le directeur de I'établissement, un coordonateur, la personne elle-méme ou sa personne de
confiance, dans une définition assez floue. La désignation du "proxy" n'a rien d'aléatoire et n'est pas
neutre pour les informations recueillies.

b) Articuler les enquétes centrées sur la perte d'autonomie avec des données administratives
L'appariement avec les données administratives serait trés utile pour palier la mauvaise qualité des
données déclaratives dans certains domaines, pourtant importants pour comprendre les conséquences
de la perte d'autonomie. Je pense en particulier aux données de remboursement de |'assurance maladie,
mais aussi aux données sur les revenus et les patrimoines.

c) Construire des données longitudinales
Les données longitudinales font aujourd'hui particulierement défaut pour trois raisons.

D'une part, du point de vue de I'épidémiologie, les enquétes en coupe apportent des informations sur
la prévalence. Mais l'incidence des situations de handicap, et son évolution dans le temps, sont aussi des
données importantes. Or, quand la durée des épisodes de handicap se modifie, le lien entre prévalence
et incidence est modifié. Faute de données longitudinales, les calculs d'incidence deviennent
acrobatiques.

- D'autre part, il serait trés utile, en particulier dans une perspective d'évaluation des politiques
publiques, de pouvoir décrire les trajectoires des personnes en perte d'autonomie.

Ex: en l'état actuel, il est impossible d'étudier les déterminants de lI'entrée en établissement
d'hébergement des personnes agées, sauf sur de petites enquétes artisanales ad hoc. A grande échelle,
seules des descriptions des populations "en stock" sont disponibles : I'étude des facteurs de transition
est donc brouillée par I'effet des facteurs jouant sur la durée des épisodes.

- On maitrise bien aujourd'hui les outils statistiques permettant de tirer partie des données
longitudinales (données de pannel ou modeles de durée). Dans |'étude de comportements aussi
complexes et personnels que la gestion de la perte d'autonomie, I'hétérogénéité inobservée est
probablement importante, et I'exploitation de données longitudinales avec de tels outils permettrait
justement de mieux capturer I'hétérogénéité observée.

d) Assurer une comparabilité avec les autres pays d'Europe

La production de données d'enquéte, comparables entre pays d'Europe, permettrait une analyse plus
convaincante des effets de |'offre et des dispositifs de politique publique. On dispose actuellement de
I'enquéte SHARE, pensée pour analyser les passages a la retraite, mais disposant d'informations
pertinentes pour I'analyse de la perte d'autonomie et de données sur plusieurs vagues. Le principal
probléeme concerne les populations couvertes : les personnes de moins de 50 ans ne sont pas enquétées,
les personnes en hébergement collectif non plus, les personnes de plus de 70 ans sont assez peu



nombreuses dans |I'échantillon.

e) Produire des données en population générale, a I'échelle des départements et des régions

Les dispositifs de politique publique étant, pour une bonne part d'entre eux, mis en oeuvre a |'échelle
régionale ou départementale, ces échelles territoriales deviennent les échelles d'analyse pertinentes,
des lors qu'on envisage que l'action publique puisse étre opérante. La décentralisation ou la
déconcentation de la mise en oeuvre des politiques sociales conditionne donc I'analyse et I'évaluation
des politiques publiques a I'existence de données d'enquéte en population qui soient exploitables a des
échelles infra-nationales a mettre en regard des données sur la mise en oeuvre des dispositifs (évoquées
en lere partie)

NB : Cette note reflete un point de vue dans tous les sens du terme. J'ai tenté de me faire I'écho des
préoccupations de collegues d'autres disciplines, sociologues, démographes, épidémilogistes. Malgré tout, les
préoccupations transcrites refletent ce qui est perceptible et retenu par un économiste, spécialiste de la prise en
charge de la dépendance des personnes agées, statisticien de formation, et familier du travail de terrain
ethnographique.



