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Depuis une vingtaine d’années, plusieurs études et rapports, issus trés largement du secteur associatif, relayé notam-
ment par les CREAI, ont été réalisés et alertent les pouvoirs publics sur cette problématique.

Au niveau institutionnel, le rapport du sénateur Paul Blanc en 2006 a mis en avant l'ampleur du phénoméne et les ques-
tions qu'il pose au dispositif d'accompagnement actuel des personnes handicapées. Les recommandations formulées por-
taient notamment sur:

* la continuité des prises en charge et la suppression de la barriére d’age des 60 ans (ce qui incluait la mise en
perspective d’'une harmonisation, a terme, des modes d’évaluation individuelle, des modalités de tarification des
établissements et services pour personnes handicapées et pour personnes agées et des prestations de compen-
sation du handicap et d’allocation personnalisée a l'autonomie),

* le développement de la prise en compte des besoins spécifiques liés au vieillissement, notamment par le déve-
loppement des coopérations entre les champs de la gérontologie et de l'accompagnement du handicap.

Plus récemment, ce sont les associations du mouvement parental (UNAPEI et APAJH) qui se sont mobilisées officielle-
ment sur le sujet de la prise en compte du vieillissement des personnes handicapées dans le dispositif médico-social :
les premiers en publiant les résultats d’'une enquéte réalisée aupres de leurs établissements et services, les seconds en
adoptant un texte d’orientation lors du congrés de leur fédération en juin 2009. Un certain nombre d’autres travaux ont
également été menés par le secteur associatif (Cf. bibliographie), le plus récent étant un travail du Centre de ressources
multihandicap sur l'accompagnement des personnes multihandicapées vieillissantes.

Une circulaire en date du 21 juillet 2006 avait été publiée a la suite du rapport Blanc, concernant l'accueil des personnes
handicapées vieillissantes en établissements et services médico-sociaux. Elle rappelait alors aux préfets la nécessité de
garantir le maintien des prises en charge en établissements et services médico-sociaux au-dela de 60 ans et appelait
également la vigilance des conseils généraux sur ce sujet.

Le programme pluriannuel de création de places en établissements et services pour un accompagnement du handicap
tout au long de la vie 2008-2012 a pris en compte cette dimension : il contient une action spécifique relative a « 'accompa-
gnement de l'avancée en age des adultes lourdement handicapés » (fiche 5 du programme). De méme, un certain nombre
de conseils généraux ont intégré la problématique de ’allongement de l'espérance de vie des personnes handicapées
dans leur programmation, tenant compte en ce sens de ses conséquences financiéres.

Enfin, les parlementaires ont adopté un article 136 de la loi de finances pour 2010 (LF 2009-1673 du 30 décembre 2009,
]0 du 31 décembre 2009). Cet article prévoit que le Gouvernement mette en ceuvre, avant le 31 décembre 2010, un dispo-
sitif de suivi des établissements et services visés au 5° et au 7° du | de l'article L. 312-1 du code de l'action sociale et des
familles, qui accueillent ou dont bénéficient les personnes handicapées de quarante ans ou plus.

Le dispositif rendra compte chaque année de [’évolution des sources de financement de ces structures, de leur nombre et
du nombre de places qu’elles offrent, selon les types de déficience des personnes accueillies.

Du fait de l'ampleur du phénomeéne du vieillissement des personnes handicapées, ce sont de nombreux aspects de l'ac-
compagnement médico-social qui sont donc interpellés :

* 'allongement plus fréquent de la vie en institution comme un phénoméne a multiples implications : vieillisse-
ment des personnes elles-mémes, évolution des pratiques professionnelles, impact sur les organisations profes-
sionnelles, la formation, sur le bati...

* 'interprétation des chiffres de la population accueillie en établissements pour adultes. En effet, malgré un dou-
blement en dix ans de la capacité d’accueil en MAS, par exemple, le besoin d’accueil reste important dans la me-
sure ol ce doublement a sans doute a peine permis « d’absorber » le vieillissement de la population accueillie ;

* la capacité d’adaptation des structures (&tablissements et services) déja existantes, dont l'adaptabilité des pro-
jets de services aux projets de vie ;

* la nécessité de réévaluer les situations individuelles ;

1Cf. bibliographie
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* la nécessité de prendre en compte l'environnement de la personne (la situation des aidants, la situation a domi-
cile ou en institution...) comme des facteurs conditionnant son vieillissement {...).

La survenue du vieillissement renforce la nécessité de personnaliser les réponses (et d’adapter les projets aux parcours
de vie) et donc la logique d’organisation de l'accompagnement, qu’il s'agisse d’'un accompagnement en institution ou a do-
micile, de 'accompagnement dans le travail, de la problématique des ressources ou de la prise en compte des aidants.

Phénoméne normal, inscrit dans un processus de vie, le vieillissement en tant que tel et |’age d’une personne ne permet-
tent en aucun cas d’en déduire ses besoins. Face a ce phénoméne dynamique, continu, diversifié ou potentiellement fait
de ruptures, les besoins des personnes sont divers et les réponses doivent étre modulées.

Ainsi, dans le cadre de ses missions, la CNSA s'est saisie du sujet du vieillissement des personnes handicapées. En effet,
elle se doit :

* de contribuer au financement de ['accompagnement de la perte d’autonomie des personnes agées et des per-
sonnes handicapées, a domicile et en établissement, dans le respect de I’égalité de traitement des personnes
concernées sur l’ensemble du territoire ;

e d’assurer la répartition équitable sur le territoire national du montant total des enveloppes médico-sociales, en
veillant notamment a une prise en compte de l'ensemble des besoins, pour toutes les catégories de handicaps.

Le vieillissement des personnes handicapées entraine des effets quantitatifs et qualitatifs sur les besoins de compen-
sation tant individuelle que collective. Il convient de les analyser pour les intégrer dans la construction des réponses et
notamment les programmations nationales et régionales.

Laurent Vachey,
Directeur de la CNSA




Méthodologie

La CNSA a choisi d’organiser une concertation sous la forme d’un atelier d’échanges de pratiques.

Le rapport final issu de ces travaux doit constituer un outil d’aide a la décision pour les décideurs locaux et les porteurs
de projet : lobjectif général étant de préciser en quoi le vieillissement des personnes handicapées impacte les travaux
de programmation, les structures et les modes d’'accompagnement.

Cet objectif général se déclinait en plusieurs objectifs opérationnels :

Le premier objectif était de qualifier la problématique de |'évaluation individuelle de la situation de ces personnes par
les MDPH et les établissements :

* description de la population ;

* spécificité du besoin d'accompagnement de la personne handicapée vieillissante dans son parcours de vie ;

* quantification du besoin.
Ce premier objectif devait permettre de caractériser :

* le besoin d’accompagnement des personnes ;

* leur besoin en termes d’orientation le cas échéant.
Ces deux volets permettent d’éclairer les évolutions nécessaires de |'offre existante (évolution des projets d’établisse-
ment / de service) et de la programmation (création de places).

Le deuxiéme objectif de |'atelier était, en conséquence, d’identifier 'adaptation nécessaire des réponses existantes sur
les différents aspects de l'accompagnement médico-social, de qualifier la spécificité de cet accompagnement (points
communs et différences par rapport aux personnes agées) :

* les projets de vie ;

* la réponse apportée a domicile ;

* le projet d’établissement ;

* le niveau de qualification et les compétences requises au sein des équipes ;

* |a formation des professionnels ;

* les partenariats a développer ;

* le role et la place des aidants...

Enfin, le troisiéme objectif de l'atelier était de mettre en avant la pluralité des réponses adaptées possibles dans les éta-
blissements et services en |'état actuel des outils disponibles (administratifs, tarifaires...) ainsi que les limites, écueils et
atouts des différentes formules possibles en fonction des contraintes propres et extérieures a chaque solution retenue :
- la transformation de places existantes,

- la création de structures dédiées,

- la création d’unités dédiées dans des établissements (...)

La méthode a consisté a documenter de facon partagée la problématique, ses conséquences, les réponses, les contraintes,
pour éclairer les exercices d’adaptation des réponses médico-sociales (qu'elles soient a domicile ou en établissement) et
les exercices de planification médico-sociale.

Cet atelier s'est appuyé d’une part sur un état des connaissances actuelles sur le sujet :
* connaissances épidémiologiques,
* données issues de L'observation,
* données issues des nombreuses enquétes menées au niveau local...
Et d'autre part sur les éléments issus des expériences déja menées sur le terrain :
* analyse de ces expériences,
* identification de leurs apports et limites.
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Les réunions de l'atelier se sont déroulées sur le mode de la concertation. Les acteurs suivants se sont réunis au cours de
quatre séances d’une journée :

* des fédérations d’associations,

* des représentants associatifs,

* un conseil général,

* une MDPH,

* 'ANESM,

* 'ANCREAI,

* la DGCS,

* 'UNIOPSS,

* 'ADMR,

* 'UNCCAS,

* des professionnels.
Il a été demandé aux participants de produire une contribution et de procéder par débats, échanges, apports d’expérien-
ces, au remplissage d’une grille d’analyse comportant les items suivants :

- La définition du vieillissement
- Lévaluation collective

- L'évaluation individuelle

- La détection et L'observation

- Lenvironnement

- La situation vis-a-vis de l'emploi
M EXT

- La situation a domicile

- La situation en établissement

Le résultat attendu

Les travaux issus de l'atelier et de la revue de bibliographie disponible ont permis d’aboutir a la production d’un rapport
congu comme un outil d’aide a la décision pour les acteurs de la planification médico-sociale et les promoteurs du champ
médico-social. Il s'agit d’'un guide des questionnements et des réponses possibles. Il se concoit comme un cheminement,
par étapes, chaque étape comportant un caractére impératif dans la démarche d’adaptation de ['offre médico-sociale.

Les points de vigilance méthodologiques
Les participants aux ateliers ont mis l’accent sur trois points de vigilance méthodologiques :
1/ Envisager le sujet du vieillissement pour l'ensemble des situations de handicaps.

Les chiffres de ['enquéte HID (synthése « le handicap en chiffres », 2005, réalisée par le CTNERHI) montrent que 51% des
personnes accueillies en établissement sont porteuses d’une déficience intellectuelle (parmi elles, 24% sont porteuses
d’une déficience intellectuelle exclusive et 27% d’une déficience intellectuelle et d’'une déficience motrice).

Les participants a l'atelier ont mis en avant le risque de se concentrer principalement sur la population des déficients
intellectuels. Ils se sont attachés a traiter le vieillissement de ['ensemble des personnes handicapées, a domicile ou en
établissement, quelle que soit l'origine de leur handicap et quelles que soient leurs restrictions de participation sociale.
Ainsi, C’est avec la méme attention que la question des personnes qui ne peuvent exprimer leur demande (défaut de
communication) a été abordée.

2/ Envisager le sujet du vieillissement sous l'angle de l'accueil en établissements ET de l'accompagnement a domicile.

La population handicapée & domicile est beaucoup plus importante que la population accueillie en établissements. A ce
titre, les participants a l'atelier se sont efforcés de maniére systématique d’envisager l'adaptation de l'offre médico-so-
ciale aux personnes handicapées vieillissantes tout autant a domicile qu’en établissement. Il s’agit d’'un point de vigilance
dans la mesure ot il existe une tendance a envisager principalement 'offre en institution.

I




3/ Une précision : le vieillissement envisagé est celui de la population adulte

Le vieillissement démarre dés la naissance : la question de « l'avancée en age » et des passages critiques d’un age a
['autre se pose a partir de la petite enfance, le passage a 'enfance, a 'adolescence, a |'age adulte etc. Le sujet se limite ici
a la question du vieillissement intervenant chez les individus adultes.

Des ateliers a la livraison d’'un document final : modalités de transcription des débats et d’écriture du document d’appui

La loi du 11 février 2005 considére les personnes handicapées dans leur environnement ; combinée aux principes mis en
avant par la loi du 2 janvier 2002, elle nécessite d’envisager la personne sous l'angle de son parcours individuel. Adapter
les réponses en fonction des besoins, des attentes, du projet de vie de la personne est alors un enjeu de premiére impor-
tance, notamment pour une population dont les besoins évoluent.

On ne peut donc pas préjuger, a partir du constat du vieillissement des personnes, de besoins uniformisés d’accompagne-
ment. Le caractére multiforme du vieillissement, la déconnexion de ['dge et de la caractérisation du besoin d’accompa-
gnement lié au vieillissement nécessitent d’identifier le vieillissement dans toute sa complexité pour mener la réflexion
relative a l'adaptation de L'offre médico-sociale.

Lindividualisation de l'accompagnement a partir de ['évaluation des besoins allie réponses individuelles et réponses
collectives. Le champ médico-social, qu'il soit sous compétence des ARS ou des conseils généraux, construit une orga-
nisation et une solvabilisation collective de l'accompagnement, aussi bien a domicile (a travers les SSIAD, par exemple)
qu’en établissement.

La réflexion relative a 'adaptation de 'offre médico-sociale nécessite donc de décrire et de qualifier cette offre : quelles
missions, quels référentiels de prestations, quelles organisations, quelles compétences ?

Dans un deuxiéme temps, il s'agit de décrire les besoins d’adaptation liés au phénomeéne du vieillissement : en quoi le
vieillissement se répercute-t-il sur les missions et les prestations actuelles ? Quelles organisations nouvelles de travail ?
Quelles interactions et quelle coordination mettre en place ?

Les débats qui ont eu lieu au cours des ateliers ont permis de documenter le sujet du vieillissement. De méme, les élé-
ments de bibliographie ainsi que les données recueillies au cours de certaines auditions? ont apporté des éclairages
supplémentaires.

La CNSA, a travers ce document, se fait l’écho de ces débats et auditions.

En outre, des données a caractére notamment méthodologique, n‘ayant pas été abordées au cours des débats, ont été
ajoutées.

Enfin, alors que les débats ont permis d’aborder un grand nombre de thémes, certains manques importants subsistent
encore dans le présent document et mériteront des travaux d’approfondissement :
* les éléments méthodologiques de diagnostic permettant de passer de 'identification des besoins individuels a
une traduction collective de ces besoins d’accompagnement ;
* les modalités opérationnelles d’une réorientation d’activité pour un ESMS (éléments de conduite de projet) ;
* les conditions a réunir par les EHPAD pour accueillir les personnes handicapées vieillissantes dans des condi-
tions satisfaisantes ;
* les outils d’évaluation des besoins de médicalisation d’un foyer de vie {...).

Ce dossier reprend les éléments de débats qui ont été mis en avant au cours des ateliers, souligne les consensus qui se
sont dégagés et met en partage, a travers un certain nombre d’illustrations, des expériences réussies.

Sont également listés des questionnements structurants sur l'adaptation de l'offre médico-sociale a destination des per-
sonnes handicapées vieillissantes.

Il veut constituer une grille de questionnements a formuler dés lors que L'on est confronté au vieillissement des person-
nes handicapées. Cette grille doit permettre d’identifier 'ensemble des aspects du sujet et leur retentissement sur l'offre
médico-sociale. Il s'agit en effet de préciser les contraintes a lever et de proposer des réponses a apporter.

2 Cf. en deuxiéme de couverture, la liste des personnes auditionnées
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A cette fin le dossier se déploie autour de trois parties, précédées d’un préambule.

* Le préambule constitue une présentation du sujet et de son contexte. Il s'attache également a la définition de
concepts nécessaires pour aborder le sujet du vieillissement des personnes handicapées.

* La premiére partie constitue une grille d'analyse de la définition du vieillissement. Elle permet de poser le péri-
meétre considéré et de documenter le choix des indicateurs du vieillissement.

* La deuxiéme partie propose une démarche de repérage des besoins individuels des personnes handicapées
vieillissantes préalable a l'identification des nécessités d’adaptation des réponses. Il s'agit d’'une grille d’analyse
qui s'adresse plus particulierement aux acteurs locaux de l'accompagnement : acteurs de |’accueil-orientation-
évaluation et acteurs de l'accompagnement médico-social. Pour autant, elle est aussi nécessaire a la mise en
place d’'une démarche de planification collective dans la mesure oil elle permettra d’alimenter une meilleure
connaissance du sujet (connaissance des besoins et connaissance des nécessités d’adaptation).

* La derniére partie constitue un essai d’identification des conséquences collectives de |’évolution des besoins
individuels sur les organisations médico-sociales. Elle s'adresse plus directement aux autorités de planification
médico-sociale dans leur démarche d’adaptation de l'offre aux personnes handicapées vieillissantes.




Présentation du sujet, de son contexte

et des définitions qui s’y rattachent

Un phénomeéne qui s’inscrit dans le vieillissement de la population générale

Le vieillissement de la population des personnes handicapées suit le vieillissement de la population générale : les pro-
grés de la médecine, l'amélioration des conditions générales de vie, favorisent une espérance de vie plus longue pour
['une comme pour l'autre.

Autre trait commun, ce phénoméne peut prendre différents visages : le vieillissement n’est pas linéaire ni continu. De
plus, il n’est pas égal d’'une personne a l'autre, y compris parmi la population handicapée. Lavancée en age est polymor-
phe : le rapport Jeandel3 précise a ce titre que la population dgée est d’'une grande hétérogénéité.

Par ailleurs, la personne handicapée vieillissante peut avoir encore devant elle plusieurs dizaines d’années de vie ; C'est
pourquoi, il est essentiel que son projet de vie soit évolutif et ne donne pas lieu d’emblée a ['élaboration de réponses
ou de solutions définitives et standardisées qui risqueraient de ne plus évoluer dans le temps, qu’il s'agisse de solutions
d’accompagnement a domicile ou en établissement.

Enfin, de méme qu’en population générale, le vieillissement d’une personne handicapée n’est pas une maladie : phéno-
méne humain normal et inéluctable, le vieillissement et 'avancée en age s’inscrivent dans un processus continu de vie. Le
vieillissement des personnes handicapées est donc un progreés et a ce titre comporte de nombreux aspects positifs, pour
les personnes elles-mémes, pour leurs familles.

Les données épidémiologiques disponibles

Peu de publications de la communauté scientifique francaise sont disponibles.

Des difficultés de méthodologie sont mises en avant notamment les problémes statistiques inhérents aux petits nombres
(Les effectifs de « population a risque » sont généralement faibles*). En outre, le Dr Carnein précise que le polymorphis-
me, 'effet « mille feuilles » des déficiences multiples rend difficile la constitution d’un groupe homogeéne pour une étude
statistique convenable.

Certaines populations comme celle des personnes porteuses de trisomie 21 restent une exception.

Sans procéder a un récapitulatif des études existantes (principalement réalisées dans les pays anglo-saxons et dans les
pays d’Europe du Nord), la tendance suivante peut étre mise en avant’:

Dans tous les pays développés, les courbes d’espérance de vie des personnes handicapées dessinent des profils de

mortalité tendant a se rapprocher progressivement des courbes d’espérance de vie de la population générale.

Toutefois, certaines spécificités doivent étre soulignées :

* Le quotient intellectuel est un facteur prédictif de la longévité (études longitudinales menées en Ecosse (2001)
et en Australie (2002) qui montrent le lien entre espérance de vie moins longue et quotient intellectuel moins
élevé)

* Parmi les déficiences intellectuelles, le sous-groupe des populations porteuses de trisomie 21 a été plus large-
ment étudié (Cf. remarque précédente) :

Espérance de vie a la naissance 1929 1990
9 ans 55 ans

On peut estimer aujourd’hui que 70% des personnes trisomiques 21 vivront au-dela de 50 ans.
Une cause spécifique de surmortalité a été identifiée dans cette population : la présence fréquente de malformations
cardiaques. Les démences (notamment Alzheimer) doivent également Etre prises en compte.

3 Cf. bibliographie
4 Azéma, Martinez, Les personnes handicapées vieillissantes : espérances de vie et santé ; qualité de vie Une revue de la littérature, DREES, 2005
5 ldem

Aide a l'adaptation et a la planification de l'offre médico-sociale en faveur des personnes handicapées vieillissantes — CNSA — Octobre 2010 ‘ ‘ ‘ 9



* Les personnes porteuses d’infirmité motrice cérébrale ont une espérance de vie proche de la population géné-
rale dés lors qu’elles n'ont pas de problémes d’'alimentation et de mobilisation. Les personnes les plus dépen-
dantes sont en revanche trés pénalisées dans leur espérance de vie.

* Les personnes polyhandicapées (atteintes cérébrales accompagnées de déficiences motrices et intellectuelles
séveres) sont celles qui ont I'espérance de vie la plus altérée mais font aussi partie de celles qui ont trés forte-
ment bénéficié des évolutions de l'accompagnement et des soins (a tel point que des effets trés nets de cohorte
traduisent les gains obtenus chaque année en terme d’espérance de vie).

* Pour les personnes autistes, il est fait état d'une seule étude publiée en Californie sur le différentiel de survie :

Différentiel de survie entre la population autiste et la population générale *

Hommes Femmes
Al’age de 5 ans inférieure de 6,1 années inférieure de 12,3 années
Al'age de60ans inférieure de 3,5 années inférieure de 4,2 années

*(différence entre l'espérance de vie de la cohorte visée et l'espérance de vie en population générale)

« Le handicap psychique demeure caractérisé par une surmortalité massive (facteurs de risque spécifiques, effets
de la prise chronique de médicaments, moindre accés aux ressources de santé...)

Toutes les personnes handicapées ne sont pas concernées par un vieillissement prématuré et les bornes qui identi-

fieraient la précocité (décalage entre [’age de 'apparition des manifestations du vieillissement et |’age attendu pour
ces manifestations) sont difficiles a définir avec précision.

Par ailleurs on note :

* Que l’épilepsie est une cause majeure de mortalité prématurée et donc de perte de gain de longévité, tant pour
les personnes en institution que pour celles vivant en milieu ordinaire.

* Qu'il y a un effet cumulatif des troubles dégénératifs liés a ['age avec les incapacités préexistantes : « effet
multiplicateur » de ['addition des maladies chroniques invalidantes (maladies cardiovasculaires, atteintes sen-
sorielles, atteintes musculo-squelettiques) survenant lors du processus de vieillissement normal.

Une avancée en age quasi superposable a celle de la population générale mais avec des conséquences qui sont tout

autres pour les personnes handicapées qui voient s'ajouter de nouvelles déficiences ou incapacités a d’autres défi-
ciences ou incapacités préexistantes.

* L'importance du vieillissement lié aux conditions de vie : la médication importante, un suivi médical tout au long
de la vie moins bien réalisé, des conditions de vie qui peuvent &tre moins favorables que dans la population
générale (pour la maladie mentale par exemple).

* Les personnes handicapées vivant plus longtemps sont confrontées, comme en population générale, a l'ensem-
ble des pathologies du vieillissement (démence, cancer...).




Lampleur du phénoméne

L'émergence de la problématique des personnes handicapées vieillissantes s’inscrit, comme en population générale,
dans la logique de l'allongement de la durée de la vie. Cette problématique est relativement récente en ce qui concerne
les personnes handicapées puisqu’elle a émergé il y a une vingtaine d’années. Lacuité du sujet tient a l'amplification du
phénoméne (progrés de la prise en charge et effet générationnel).

A titre d’exemple, la situation en établissements et services est révélatrice :

Evolution de la population de plus de 40 ans accueillie en MAS entre 1995 et 2006

30
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Soit, en données chiffrées entre 1995 et 2006 :

Effectif total (en nombre
d’individus) des plus de

40 ans en FAM

Effectif total (en nombre
d’individus) des plus de
40 ans en MAS

Population travaillant en ESAT en 2006 par tranche d’age en nombre et pourcentage

En pourcentage

731 0,67%

12 870 11,80%
14766 13,53%
15 960 14,63%
16 698 15,30%
61026 55,93%
17 443 15,99%
15128 13,87%
93 597 85,78%
10 370 9,50%
4829 4,43%
303 0,28%

13 0,01%
44,06%

Source : Enquétes DREES, Etablissements et services (ES) 1995, 2001, 2006.




Un enjeu
Rappel de la définition du handicap

Selon larticle L. 114 du code de l'action sociale et des familles, « constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute
limitation d’activité ou restriction de participation d la vie en société subie dans son environnement par une personne
en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, men-
tales, cognitives ou psychiques, d’'un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant. »

Dans son environnement

altérations
de fonction(s)

handicap : limitation d’activité
ou restriction de participation
alavie en société

La loi se réclame ainsi de la classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) et de la
vision interactive du handicap que celle-ci promeut. Le modéle est désormais plus fonctionnel que biomédical, avec tou-
tefois une causalité inscrite dans la définition comme directement liée aux altérations de fonctions. Cette nouvelle défini-
tion permet la prise en compte des environnements comme obstacles ou facilitateurs de la participation de la personne,
mais elle nécessite toujours que l'on désigne la personne comme handicapée afin de pouvoir mobiliser un dispositif de
compensation.

Une telle définition porte en elle une individualisation nécessaire a la fois de l'analyse de la situation et de la construc-
tion d’'une réponse personnalisée, au travers du « plan personnalisé de compensation » requis par la loi pour aboutir
pour chaque personne & une stratégie globale et coordonnée d’interventions. Dans ce cadre, tout type de handicap, y
compris lié a l'avancée en age ou au vieillissement, doit pouvoir trouver des réponses appropriées.

L'ensemble du processus mis en place par la loi a travers les nouveaux dispositifs que sont les MDPH, vise a la réalisation
de cette individualisation des réponses par combinaison et coordination des diverses compétences autour et au bénéfice
de la personne.

Ainsi, la problématique du vieillissement et de ses conséquences chez la personne handicapée pourra-t-elle étre appré-
hendée dans le cadre de ce concept, en termes de compensation et d’individualisation de la prise en charge.

Un point sur le débat : personnes handicapées agées / personnes agées handicapées

Outre les questions qu’elle pose du point de vue de l'adaptation des dispositifs et des pratiques, l'avancée en age de la po-
pulation handicapée interroge et met en lumiére les limites de l'organisation administrative francaise qui repose sur des
catégories liées a l'age (Cf. seuil de 60 ans). Historiquement, la création de la PSD (aujourd’hui APA), prestation d'aide
a la vie quotidienne spécifique pour les personnes agées dépendantes et distincte de celle des personnes handicapées
(ACTP devenue PCH) concomitante de [’émergence de la problématique des personnes handicapées vieillissantes au
milieu des années 90, a mis en évidence ces limites comme les enjeux économiques sous-jacents.
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Le vieillissement des personnes handicapées constaté actuellement fait, pour la premiére fois, se confronter les régle-
mentations mettant en avant les valeurs d’autonomie et de citoyenneté applicables aux personnes handicapées a celles
destinées a une population qualifiée de dépendante.

Ces différences sémantiques revétent une forte portée symbolique et pratique. Ces deux notions ont contribué au déve-
loppement de deux cultures d’accompagnement des personnes vulnérables ; l'une s'attachant au modéle biomédical via
l'influence de la gériatrie et l'autre privilégiant un modeéle fonctionnel et une dimension environnementale du handicap.

Le vrai débat n'est pas de choisir entre deux cadres de prise en charge (celui des personnes agées ou celui des personnes
en situation de handicap) mais bien de se poser la question des besoins de chacune de ces personnes dans le cadre d’un
parcours personnalisé et dans leur environnement propre.

La notion d’offre médico-sociale adaptée

Le vieillissement des personnes handicapées est un processus multiforme qui s’inscrit, comme on l'a vu, dans un par-
cours de vie. Il concerne ainsi tous les aspects de la vie de la personne : l'ensemble des besoins liés aux transports, a la
vie culturelle, a la situation administrative, sociale... sont susceptibles d’évolution avec le vieillissement. Ces sujets, qui
concernent de nombreuses institutions, ne seront pas évoqués dans le cadre des présents travaux.

Cest l'offre médico-sociale, avec les modalités d’organisation de la réponse médico-sociale, qui est abordée dans ce
document :

* La confrontation entre l'individuel et le collectif renvoie a l'articulation et au juste équilibre entre une offre
médico-sociale « de droit commun » (soins de base), une offre adaptée voire spécialisée (offre de soins spécifi-
ques).

« Cette articulation nécessite d’identifier les raisons qui exigent de mobiliser tel ou tel niveau d’organisation des

soins.

» De méme, le vieillissement suppose d’identifier, dans 'organisation collective, en quoi il génére des besoins de
nouvelles compétences, de nouvelles collaborations et pour quel accompagnement...




l. La ou les définitions

Cette partie a pour objet de définir le périmétre de notre sujet et de le qualifier au regard de son contexte et des différents
enjeux qui le traversent.

Définir 'appellation « les personnes handicapées vieillissantes »
La définition de « personnes handicapées vieillissantes » comporte plusieurs enjeux

Les membres de |'atelier ont considéré qu’il était nécessaire d’identifier les enjeux socio-économiques :

D’une part qualifier juridiquement, sociologiquement, les termes « personnes handicapées vieillissantes », « personnes
handicapées avancant en age », « personnes handicapées agées » ... et s'accorder sur une appellation consensuelle ;
D’autre part ne pas faire porter a ces personnes le poids des enjeux économiques d’une définition (en distinguant la
personne handicapée agée ou vieillissante de la personne agée, on lui évite ainsi de se voir appliquer le droit commun de
'accompagnement de la personne agée).

La CNSA et les membres de l'atelier ont considéré qu'’il était nécessaire :

de ne pas reconstituer une catégorie administrative liée a |’age ;

de prendre en compte, parce qu'elle existe, la spécificité du vieillissement de la personne handicapée
et d’en améliorer l'accompagnement ;
d’anticiper les évolutions qui sont générées par le vieillissement.

Les risques des définitions

» Confondre le vieillissement (un processus) et la vieillesse (un état).
En effet, la vieillesse est un état, une période de la vie qui fait l’'objet d’'une construction sociale de la part de la société,
sur la base de catégories d’age censées regrouper des personnes ayant des caractéristiques et des besoins communs liés
a une période de leur existence. Elle engendre des effets de seuil (3 quel age est-on vieux ?).
Le vieillissement, entendu comme un processus, permet le rattachement a la notion de continuité de 'accompagnement :
l'absence de rupture dans le processus de vieillissement entraine 'absence de rupture dans ['accompagnement lui-méme.

La formule « personnes handicapées avancant en age » est une formule édulcorée de celle que nous préférons : « per-
sonnes handicapées vieillissantes ». En effet, il ne s'agit pas de la simple avancée en age, qui commence dés l'enfance
(l'avancée en age des enfants handicapés et 'adolescence des sujets handicapés est par exemple un sujet a explorer)
mais bien du vieillissement dont les effets sont visibles a |’age adulte.

* Ne pas voir dans l'évolution du handicap, le vieillissement.
Le risque a été mentionné, par les participants de l'atelier, d’envisager le sujet uniquement par le prisme du handicap
(notamment pour les professionnels éducatifs).

* Assimiler toute évolution du handicap au vieillissement.
Car ces deux aspects, complémentaires méme si contradictoires, sont a envisager en miroir avec la notion de repérage
et d’observation des signes du vieillissement. C’est notamment par la mise en place d’une observation systématique que
L'on peut éviter ces deux écueils.

* Assimiler la personne handicapée vieillissante et la personne agée.
Sans préjuger d’une éventuelle spécificité des modes d’accompagnement ou des caractéristiques des besoins des per-
sonnes handicapées vieillissantes, un consensus se forme autour de la nécessaire distinction entre personne handicapée
vieillissante et personne agée, notamment d’un point de vue social, administratif et économique. Ce point de vigilance
est a analyser au regard des volets administratifs, juridiques liés aux droits et prestations des unes et des autres. Par
ailleurs, la distinction doit également &tre faite en termes de parcours de vie. En effet, le vieillissement d’une personne
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handicapée génére des besoins différents selon qu’elle a vécu a domicile ou en établissement, et qu'elle a bénéficié d’un
ensemble de mesures d’accompagnement, a la différence d’une personne agée qui aurait vécu une grande partie de sa
vie de fagon trés autonome.

L'absence de prise en compte de la spécificité du parcours de vie d’'une personne handicapée vieillissante, lors de son
entrée dans un établissement, ou lors de la mise en place d’'un accompagnement a domicile, risquerait d’entrainer pour
la personne un changement brutal trés dommageable.

La préconisation issue de ces réflexions est donc de privilégier une approche « handicap » : considérer la personne han-
dicapée vieillissante comme une personne handicapée avant d’étre vieillissante.

Cette premiére vision que nous nous imposons nécessite de privilégier la prise en compte de l’environnement dans
[’évolution des projets de vie de ces personnes pour adapter les prises en charge et les pratiques. C’est donc bien a

travers une évolution du projet de vie exprimant des nouveaux besoins que les effets du vieillissement devront étre
appréhendés chez la personne handicapée.

Compensation possible a plusieurs niveaux

La personne

Son entourage (Aidants)

La Cité/Le milieu de vie

Questionner la réalité de la précocité du vieillissement des personnes handicapées
L'évolution démographique récente

Les éléments épidémiologiques disponibles® montrent la poursuite rapide du phénomeéne de rattrapage de l'espérance
de vie des personnes handicapées sur l'espérance de vie en population générale.

Les constats réalisés sur le terrain par les membres de 'atelier :

* Le plus souvent, la précocité du vieillissement ne porte que sur le vieillissement de certains organes.

* Le plus souvent ce phénoméne de précocité est lié a des maladies spécifiques.

* || est également lié a la problématique plus générale de l'accés aux soins et au suivi médical : le vieillissement
de certains organes est rendu précoce du fait d’'un défaut de soins d’entretien (exemple des dents, des yeux, de
['audition). Cet état de fait a €&té mis en avant notamment par l'audition publique de la HAS'.

* Toutefois, dans certaines situations, qui doivent cependant encore étre approfondies sur le plan de la recherche,
certaines maladies liées a I’age peuvent apparaitre de maniére plus précoce dans la population en situation de
handicap. Cela semble, par exemple, étre le cas de la maladie d’Alzheimer chez les personnes trisomiques.

La précocité du vieillissement n’est donc pas systématique parmi la population en situation de handicap.

6 Cf. paragraphe relatif aux données épidémiologiques disponibles dans l'introduction et la bibliographie
7 Cf. bibliographie : Haute autorité de santé, audition publique accés aux soins des personnes en situation de handicap, rapport de la commission
d’audition, 23 janvier 2009




Une proposition de réponse a la question de la précocité :

Le principe de la précocité du vieillissement chez les personnes handicapées n'est pas (plus) systématique. Cela

signifie qu'il ne doit pas influencer notre approche du vieillissement et des besoins liés au vieillissement.

Lenvironnement comme composante du sujet du vieillissement

Si l'on envisage le handicap dans sa définition de 2005 comme une limitation d’activité subie par une personne dans son
environnement, la donnée environnementale est constitutive de la prise en compte du processus de vieillissement des
personnes handicapées : l'environnement peut étre facteur facilitateur ou, au contraire, empécher la participation sociale
et conduire plus rapidement a la perte de capacités.

Cet environnement est multiple.

Il est avant tout social : la famille, les proches parmi lesquels se trouvent les aidants naturels, dont le propre vieillisse-
ment est un des aspects a prendre en compte. On évoque souvent les ruptures liées au vieillissement : décés dans l'entou-
rage, perte des collégues lors d’'un passage a la retraite ; mais il peut également s'agir d’événements heureux, nouvelles
rencontres...Il peut aussi comprendre les réseaux professionnels, amicaux, associatifs de toute sorte.

L'environnement, c’est aussi le lieu de vie, qu'il s'agisse du domicile ou d’un établissement, 'environnement technique
et matériel ; les problématiques de mobilité, d’accessibilité, de transport (qui ne sont pas l’'objet du présent document)
devront donc étre prises en compte...

La question des modalités de la prise en compte de [’environnement doit également étre rapprochée, au titre de lindivi-
dualisation des accompagnements, des situations de handicap survenues non pas a la naissance mais dans le parcours
de vie (existence et position de la famille, etc.).

Identifier les défis posés par le vieillissement des personnes handicapées
quant a l'adaptation de l'offre médico-sociale

L'organisation médico-sociale de l'offre a destination des personnes handicapées, face au sujet du vieillissement, doit
s'adapter a plusieurs défis. D’'ores et déja on peut évoquer :

* L'accroissement des besoins de santé

* l'évolution de la situation familiale

* L'évolution des besoins de protection juridique (curatelle, tutelle...) et les questions de transmission

* l'évolution des relations (affectives, sociales...)

* L'évolution du lieu de vie, de son accessibilité

* L'évolution des modes de vie (logement, alimentation, rythmes de vie...)

* Les changements d’activité (professionnelle ou non)

e L'évolution des capacités fonctionnelles

* L'accompagnement des fins de vie

Ce dossier n'a pas vocation a documenter l’ensemble des sujets évoqués ci-dessus. Seuls ceux impactant l'action médico-
sociale seront abordés dans ce premier document.
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La proposition de définition ci-dessous tient compte des enjeux liés a l'adaptation de U'offre médico-sociale :

Une personne handicapée vieillissante est une personne qui a entamé ou connu sa situation de handicap, quelle
gu’en soit la nature ou la cause, avant de connaitre par surcroit les effets du vieillissement. Ces effets consistent, plus
ou moins tardivement en fonction des personnes, en l'apparition simultanée :
» d’'une baisse supplémentaire des capacités fonctionnelles déja altérées du fait du handicap,
» d’une augmentation du taux de survenue des maladies liées a |’age, maladies dégénératives et maladies mé-
taboliques, pouvant aggraver les altérations de fonction déja présentes ou en occasionner de nouvelles,
* mais aussi d’'une évolution de leurs attentes dans le cadre d’une nouvelle étape de vie, sachant que les modali-
tés d’expression de ces attentes seront trés variables en fonction des personnes et de la situation de handicap
dans laquelle elles se trouvent.

Le tout pouvant se conjuguer jusqu’a entrainer une réduction du champ des activités notamment sociales, que cette
réduction soit d’origine personnelle (capacitaire ou liée a une modification des attentes) ou environnementale (liée
aux possibilités offertes par l’environnement et ses éventuelles évolutions).

Cette définition impose une prise en compte du vieillissement comme phénomeéne individuel, influencé par ’histoire
et 'environnement de la personne, se traduisant en termes de perte d’autonomie.

La nécessité juridique et administrative d’envisager le critére de l'age

Au niveau collectif

Lintérét du critére de l'age

L'age n'a d’intérét que s'il est abordé en termes de populations : identifier un age a partir duguel une obligation de
vigilance s'impose a propos du vieillissement (méme si, nous le verrons, ce devoir de vigilance implique une véritable
anticipation ainsi qu'une permanence de la démarche d’observation).

Ce devoir de vigilance s'applique :
* aux établissements et services (observation systématisée et questionnement des différents projets) ;
* aux MDPH (stratégies d’évaluation a partir d’'un certain age) ;
* aux autorités de planification (veille démographique et institutionnelle).

La critique de cette situation

Jusqu’a une époque récente, la question du critére d’age ne se posait pas, ou a la marge.

Outre les contradictions et limites d’un systéme qui a érigé cette barriére de |’age, Cest aussi le phénoméne désormais
accéléré d’augmentation de l'espérance de vie des personnes handicapées qui implique de se poser la question de la li-
mite de I’age pour bénéficier de telle politique publique (et donc d’actions, de dispositifs) en faveur des personnes agées
ou de telle autre politique publique en faveur des personnes handicapées.

La convergence annoncée, mais non réalisée, des politiques d'accompagnement de la dépendance liée a |’age et de la
dépendance liée au handicap, donne une certaine acuité au sujet mais ne permet pas d’en éclairer les enjeux.

Les données démographiques et épidémiologiques disponibles
La plupart des études qui envisagent le vieillissement des personnes en situation de handicap (notamment DREES) évo-
quent l'age de 40 ans comme début du processus de vieillissement.

il



Une proposition de réponse aux enjeux collectifs soulevés par I'age du vieillissement :

Un consensus se forme autour de L'age de 40 ans, comme age a partir duquel une certaine vigilance s'impose :

* il permet de mettre en ceuvre des mesures a court terme ;
o il permet d’éviter ’effet réducteur des seuils liés a 'age ;
* il permet de se situer dans la perspective de la programmation a moyen et long terme.

Une obligation de vigilance portée par la loi :

La loi de financement pour 2010 (LF2009-1673 du 30 décembre 2009, |0 du 31 décembre 2009), dans son article 136,
prévoit que « le Gouvernement met en ceuvre, avant le 31 décembre 2010, un dispositif de suivi des établissements
et services visés au a du 5° (ESAT) et au 7°(MAS, FAM, SAMSAH, SAVS, SSIAD pour personnes handicapées) du I de
l'article L. 312-1 du code de l'action sociale et des familles, qui accueillent ou dont bénéficient les personnes handi-
capées de quarante ans ou plus.

Ce dispositif rend compte chaque année de ['évolution des sources de financement de ces structures, de leur nombre
et du nombre de places qu’elles offrent, selon les types de déficience des personnes handicapées ».

Au niveau individuel

Le role du critére d’age au niveau individuel
L'age est acquisitif ou, au contraire, génére la perte de certains droits ou d’un statut

Pour autant

Le maintien des droits au-dela de 60 ans reconnu pour les personnes handicapées (Cf. annexe relative aux droits et pres-
tations) repose bien sur I'idée que la fixation d’un age au niveau individuel est arbitraire et peut étre inadaptée.

En effet, I’age de 60 ans est lié aux critéres d’attribution des droits a la retraite (avant la réforme de 2010). Cet age peut
étre trop bas (les personnes qui ne sont pas dans 'emploi) ou trop élevé.

Une proposition de positionnement quant aux enjeux individuels :

La nécessaire évolution de l'accompagnement de la personne handicapée intervient lorsque les comorbidités se
cumulent, contribuant ainsi a une évolution des besoins et des attentes de la personne (exprimées ou non).

Il convient d’anticiper ce moment et de mettre en place une vigilance en amont, s'appuyant sur les éléments de docu-
mentation de l'observation et de |’évaluation.

Ce que permet la définition

Elle ne crée pas une nouvelle catégorie liée a ’age : la catégorie « personne handicapée agée » n’existe pas.

Cest le vieillissement de la personne handicapée qui nous intéresse, le but étant de tenir compte de I’émergence d’éven-
tuels besoins nouveaux, sans stigmatiser le vieillissement comme une nouvelle catégorie de handicap.

Elle envisage le vieillissement comme un processus continu dans le parcours de la personne.

Elle permet aux promoteurs et aux planificateurs d’envisager le phénoméne quantitativement et qualitativement, indivi-
duellement et collectivement, afin de déterminer les modes de réponses les plus adaptées.
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Il. Le repérage des besoins des personnes handicapées

vieillissantes et l'identification des necessitées
d’adaptation des réponses

Cette premiére phase de notre cheminement est concue comme une phase de questionnements relatifs a l'accompagne-
ment individuel des personnes handicapées.

Elle s'adresse principalement aux professionnels et aux gestionnaires d’établissements et services médico-sociaux, mais
elle concerne également les acteurs des fonctions « accueil-évaluation-orientation » réalisées sur le territoire, en parti-
culier les MDPH.

Deux volets la composent :
* Les questionnements liés au repérage des besoins individuels : comment est mis en ceuvre le triptyque obser-
vation — évaluation — orientation ?
¢ Les questionnements liés a la réponse a ces besoins individuels : quel besoin d’adaptation des environnements
et des accompagnements ?

1/ Le repérage des besoins des personnes handicapées vieillissantes :
la mise en ceuvre du triptyque observation — évaluation - orientation

Il s'agit de questionner, a toutes les étapes du parcours de la personne, les signes susceptibles d’étre révélateurs du
vieillissement puis de le caractériser. Il s'agit de mettre en avant ce qui détermine le (ou les) besoin(s) lié(s) au vieillis-
sement : I’age est, comme on l'a vu dans la premiére partie, un des critéres du vieillissement mais il n’est pas le seul.
Les données épidémiologiques disponibles et les travaux mis en ceuvre par différents acteurs® de terrain montrent que
d’autres critéres viendront influer le vieillissement : [’état de santé et l’accés aux soins, le mode de vie...

La mise en ceuvre de ces trois volets observation-évaluation-orientation constitue 'une des étapes d’un parcours continu
ol la connaissance des besoins est réactualisée de maniére réguliére par l'ensemble des acteurs de ['accompagnement.

1-1/ 1° étape : l'observation des signes du vieillissement

La mise en place de l'observation quel que soit le lieu de vie (a domicile, en établissement) est un enjeu de premier ordre
compte tenu de la démographie et de 'allongement de la durée de la vie.

Une observation des signes du vieillissement au sein de tous les établissements et services accueillant et/ou
accompagnant des personnes handicapées adultes a-t-elle été mise en place ?

Lobservation est une mission des établissements et services.

Elle permettra de qualifier des comportements de rupture de la personne handicapée (dans les comportements ha-
bituels / dans la participation aux activités).

- Une réussite ou un changement positif peuvent aussi étre observés comme des signes du vieillissement
(plus grande maturité dans ses relations avec autrui, positionnement dans un groupe...).
L'observation devra aussi étre organisée de maniére a faire émerger les besoins et attentes des personnes qui ne
peuvent l'exprimer (un vieillissement qui ne se vit pas comme tel, des signes non exprimés du fait de 'absence de
communication ...).

Zone de vigilance : La situation des personnes a domicile non suivies par un service.

Elle nécessite l’'organisation d’une observation particuliére qui n’est possible que dans le cadre d’un recours aux équipes
APA pour les personnes handicapées de plus de 60 ans et les personnes handicapées de moins de 60 ans vivant avec
leurs parents vieillissants, ou au réseau des intervenants a domicile, par la polyvalence de secteur.

8 Exemple des travaux menés par le Dr de Fréminville sur une population de personnes trisomiques 21, cf. bibliographie.
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Cette observation est-elle organisée de maniére anticipée et en continu?

La rupture s'analyse forcément par référence a une situation antérieure. Elle nécessite ainsi d’anticiper et de mettre en
place une observation systématique avant que les premiers signes ne surviennent.

Si cette observation anticipée et en continu est possible en établissement, elle n’est pas toujours possible a domicile (Cf.
zone de vigilance évoquée au paragraphe précédent).

La difficulté de L'exercice reléve d’un équilibre a trouver et de l'interprétation du « il n'est plus comme avant ». C’est bien
la perte des acquisitions qui est évocatrice de cette évolution.

En outre, cette observation anticipée permettra de préparer toute perspective d’évolution et de limiter les situations
d’urgence qui bien souvent révélent un dysfonctionnement.

IL est donc nécessaire de favoriser L'utilisation de grilles d'observation.

Les équipes réalisent le plus souvent sans le savoir cette observation mais elle doit €tre formalisée. L'utilisation par-
tagée et systématique de grilles d’observation communes entre les professionnelles doit étre privilégiée.

Les équipes pourront, pour s'engager dans la démarche d’observation, s'inspirer d’outils déja existants (GEVA, AGGIR
amélioré...). Cela est fait dans un certain nombre d’établissements.

L'observation mise en place est-elle différentielle et permet-elle de rechercher toutes les causes de la rupture
ou du changement observé ?

L'objectif de U'observation est d'aller chercher toutes les causes notamment par diagnostic différentiel. Il existe en
effet un risque de passer a coté de certains diagnostics. Par ailleurs, certaines thérapeutiques limitent les troubles et
masquent ce qui se passe en réalité.

Attention également a ne pas interpréter systématiquement tout changement comme étant dii au vieillissement : le han-
dicap qui évolue peut étre « rééducable ».

A l'opposé, rester calé sur une représentation du « tout handicap » sans voir le vieillissement est un danger : d’oli L'im-
portance du dépistage pour éviter la confusion de la pathologie et du vieillissement :

e promouvoir l'accés au diagnostic, aux examens complémentaires non invasifs comme les échographies, re-
cherches diagnostiques a partir de prélévement sanguin, 'accés aux anesthésies, qui sont désormais possibles,
l'imagerie médicale...

* promouvoir le diagnostic fonctionnel en déficience sensorielle chez les personnes déficientes intellectuelles ou
déficientes sensorielles, chez lesquelles un surhandicap lié a une nouvelle déficience peut intervenir.

Par ailleurs certaines déficiences, en particulier cognitives ou psychiatriques, ne permettent pas l'expression de plaintes
caractérisées et le professionnel se trouve généralement en face de signes réduits a une simple expression :

- l’agitation ou la prostration ;

- les cris ou 'expression verbale inappropriée, le mutisme.

De la découle un schéma de construction diagnostique atypique et inversé par rapport a ceux enseignés dans les cas
habituels. Lobservation implique donc de réfléchir par symptomes fonctionnels réduits a leur plus simple expression

et non pas traditionnellement par appareil physiopathologique.

Lobjectif, mais aussi la difficulté de l'observation, est d’identifier le moment ot la problématique du handicap croise celle
du vieillissement (c'est un processus qui peut prendre un certain temps, par exemple, de 40 a 60 ans). Il s'agit alors de ne
pas confondre un signe prété aux déficiences connues mais qui reléverait du vieillissement avec des cohortes de maladies
qui l'accompagnent
Exemple : quand la constipation devient cyclique, atypique et accompagnée de sang, la pathologie colique
doit étre évoquée avant l'effet secondaire des neuroleptiques.




Les conditions permettant la mise en place d’une observation gériatrique partagée
ou le recours a une expertise gériatrique sont-elles réunies ?

* Les professionnels qui accompagnent au quotidien la personne sont les mieux @ méme de repérer chez elle des
changements susceptibles d’étre identifiés comme le signe de son vieillissement
* Tous les professionnels peuvent (doivent) participer a cette observation : regards croisés, observation pluridis-
ciplinaire
* Faire entrer du paramédical dans les structures pour personnes handicapées et/ou des personnels éducatifs
dans le champ des personnes agées.
C’est déja le cas dans certaines structures.
Sinon, envisager ’ensemble des modalités possibles : personnel salarié de la structure dans le cadre d’'une
évolution du projet institutionnel voire d’'une évolution de |’habilitation, interventions ponctuelles encadrées
par une convention et assurées par la psychiatrie de liaison ou par des structures intersectorielles spécialisées
(gérontopyschiatrie notamment) ou encore dans le cadre de réseaux existants ou a créer.
* Intérét de travailler, sur un territoire déterming, sur la spécificité du vieillissement chez les personnes handica-
pées mais aussi sur la convergence possible des approches avec le vieillissement en population générale.
Exemple : dans les Pyrénées Orientales, le conseil général travaille a des rapprochements entre un EHPAD et
un centre hospitalier psychiatrique sur les problématiques de prise de charge des personnes agées
désorientées mais également des personnes handicapées psychiques vieillissantes.

Lobservation a promouvoir est différente de l'observation du vieillissement ordinaire :

Les regards croisés de la gériatrie et du champ du handicap sont nécessaires. Une nouvelle culture de travail est nécessaire.
Les grilles d’observation a utiliser doivent nécessairement étre communes ou, si elles sont différentes, comporter des
éléments communs.

Par ailleurs, les espaces d’échanges et d'analyse des pratiques ainsi que la promotion d’une réflexion interdisci-
plinaire sur Lutilisation des grilles doivent permettre de favoriser cette observation et U'interprétation des signes
repérés.

Quels sont les points de vigilance pour la mise en place de l'observation ?

La mise en place d’une observation des personnes a domicile :
 Nécessité de mobiliser I’ensemble des acteurs sur le sujet : CAF, MSA, CRAM, CPAM, CCAS, CG, SAD, SSIAD,
médecine ambulatoire, professionnels libéraux.
* Mobilisation possible de ces acteurs autour de la commission de coordination des politiques publiques.
- Profiter d'un « diagnostic » territorial des ressources existantes pour mailler le territoire sur les sujets d’ob-
servation et de vigilance a domicile (indicateurs possibles de repérage : isolement, état de santé...)

La moindre valorisation de la fonction observation dans le champ médico-social :
e Le manque d’habitude de repérage de la part des professionnels du champ du handicap et l'absence d’une sé-
miologie du vieillissement dans l'accompagnement éducatif :
- interrogation des référentiels métiers en lien avec les taches / formation au repérage des professionnels
(notamment éducatifs) / information sur ce qu’est le vieillissement ;
- évaluation des pratiques professionnelles.
e Un risque de glissement des taches dés lors que celle de 'observation n’est pas clairement définie, ni inscrite
dans un référentiel de taches, ce qui permettrait la mise en ceuvre d’un projet plus global.
* L'absence de modélisation de l'observation dans les établissements et services :
- favoriser L'utilisation de grilles d’observation (sécurisation et systématisation de la collecte d’informations
pertinentes).
* L'influence de 'observation sur le sujet observé :
- multiplicité des indicateurs a faire prévaloir, tout en restant vigilant sur l'utilité de chaque indicateur;
- diversité de la nature des indicateurs de l'observation ;
- définir la mission d’observation en lien avec 'ensemble des taches réalisées par catégorie d’emploi et en
lien avec le projet d’établissement ou de service.
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* La présence non systématique de professionnels de soins dans tous les établissements médico-sociaux :
- mise en place de réseaux, role des équipes pluridisciplinaires ;
- formation a l'observation.
* Une réflexion a mener sur les modalités d’accés aux soins :
- travail avec des consultations spécialisées ;
- role d’un médecin coordonnateur (interlocuteur du médecin généraliste).

1-2/ 2¢ étape : l'évaluation des besoins des personnes handicapées vieillissantes

Y'a-t-il une spécificité du vieillissement en matiére d’évaluation individuelle ?
Non.

Le rapport remis a la CNSA par le cabinet Deloitte fin 2008 avait analysé plus d’une centaine de situations d’évaluation.
Parmi elles, un certain nombre concernait des personnes handicapées vieillissantes®.

Parmi ces situations, des difficultés relatives au vieillissement ont pu étre repérées.

Exemples:

- une personne vivant a domicile, méconnue des services, vivant avec un parent lui-méme vieillissant;

- une personne accueillie en ESAT+ Foyer d’hébergement (FH), qui n’est plus en capacité de travailler, mais
dont l'orientation en FH sans orientation ESAT s’avere impossible ;

- une personne accueillie dans un établissement et chez laquelle l'observation spécifique du vieillissement
est réalisée par l'établissement, ce qui a facilité I’évaluation et la décision d’orientation vers une autre
structure ;

- une personne handicapée qui présente une déficience sensorielle surajoutée qu’il sera nécessaire d’évaluer
in situ en prenant en compte l’ensemble des composantes de son environnement (domicile/établissement
—aidants...).

Ces travaux ont mis en évidence la pertinence de l'outil GEVA pour [’évaluation des besoins de compensation des per-
sonnes handicapées vieillissantes et vient renforcer, si besoin en était, 'idée que ces derniéres ne constituent pas une
catégorie spécifique qui nécessiterait la mise en place de modalités d’évaluation particuliéres.

La spécificité ne réside donc pas dans les modalités de l'évaluation mais dans l'enjeu lié a l'apparition, du fait de

l'allongement de la durée de la vie, de problématiques nouvelles liées au vieillissement et qui viennent se sura-
jouter.

L'évaluation ne se résume pas a déterminer L'éligibilité a une prestation particuliére : quelles conséquences en
matiére d’évaluation des personnes handicapées vieillissantes ?

Des clivages entre les pratiques d’évaluation des personnes agées et des personnes handicapées peuvent exister. No-
tamment du fait que les outils disponibles et les prestations proposées influencent trés largement les pratiques d’évalua-
tion™. Or, les outils d’éligibilité sont insuffisants pour évaluer globalement les besoins.

Dans le champ des personnes agées, notamment, ce point a été souligné a propos de ’'outil AGGIR", Le comité scientifi-
que pour l'adaptation des outils d’évaluation de l'autonomie, dans son rapport paru en janvier 2003, recommandait de
« conserver AGGIR comme outil d’éligibilité a ’APA ». Il estimait qu’« AGGIR doit &tre inclus dans un instrument d’éva-
luation multidimensionnelle et en aucun cas utilisé isolément. »

Pour les personnes handicapées, adultes et enfants, une évaluation multidimensionnelle de la situation et des besoins
doit étre conduite par les équipes pluridisciplinaires des MDPH, le support de recueil des informations étant le GEVA.
La loi de 2005 a explicitement prévu une démarche qui ne se résume pas a apprécier [’éligibilité des personnes a une
prestation, mais vise a |’élaboration d’un plan global et cohérent de réponses diverses, le plan personnalisé de compen-
sation. Ces réponses peuvent étre des prestations spécifiques, qui peuvent avoir des critéres d’éligibilité différents, mais
il peut aussi s'agir d’une mobilisation et d’'une adaptation du droit commun, pour lever des obstacles a la participation
des personnes.®.

9 Cf. en annexe, les fiches relatives aux situations de vieillissement repérées dans l'étude.

10 Cf. Premiéres rencontres scientifiques de la CNSA, 11 février 2009, Cité des Sciences, Paris

11 Rapport du comite scientifique pour 'adaptation des outils d’évaluation de l'autonomie, présidé par Alain Colvez, janvier 2003
12 Cf. rapport sur l'appropriation du GEVA, téléchargeable sur http://www.cnsa.fr/IMG/pdf/CNSA_GEVA _signets-2.pdf
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L'évaluation des besoins des personnes handicapées, y compris vieillissantes, doit sappuyer sur un outil d’évalua-
tion multidimensionnelle et ne pas se limiter a la détermination d’une éligibilité. Etant déja réglementaire dans le

champ du handicap, c’est Uoutil GEVA qui doit &tre mis en avant. Des versions et/ou des aménagements permettant
une meilleure utilisation pour certaines populations sont a envisager.

GEVA : les différents volets du guide d’évaluation multidimensionnelle sont les suivants :
Volet Identification
Volet 1: Volet familial, social et budgétaire
Volet 2 : Volet habitat et cadre de vie
Volet 3 a: Volet parcours de formation
Volet 3 b : Volet parcours professionnel
Volet 4 : Volet médical
Volet 5 : Volet psychologique
Volet 6 : Volet activités, capacités fonctionnelles
Volet 7: Volet aides mises en ceuvre

Ces volets constituent les différents items d’évaluation des besoins de la personne.

Sur le terrain, la grille nationale AGGIR est utilisée a titre principal comme outil d’éligibilité a ’APA. L'évaluation qu'elle
permet ne couvre qu’une dimension des situations de handicap -

celle des activités- et deux domaines seulement parmi ces activités. En effet, elle comporte 10 variables discriminantes
relatives a l'autonomie dans les actes élémentaires et 7 variables illustratives relatives a l'autonomie domestique et
sociale :

* Variables relatives a l'autonomie physique et psychique :
Cohérence
Orientation
Toilette
Habillage
Alimentation
Elimination
Transfert
Déplacement a l'intérieur
Déplacement a 'extérieur
Communication a distance

* Variable relatives a 'autonomie domestique et sociale :
Gestion
Cuisine
Ménage
Transport
Achats
Suivi du traitement
Activités de temps libre

Une évaluation véritablement multidimensionnelle doit en effet aborder non seulement les activités et la participation de
la personne, mais également la description de certaines caractéristiques personnelles, celle de caractéristiques de son
environnement et des éléments de son parcours de vie.

Ces différents outils, dont l'usage est distinct, peuvent &tre amenés a dialoguer entre eux. Le GEVA, qui est aujourd’hui
sans doute le seul outil du paysage a étre clairement positionné sur ’évaluation des besoins des personnes, représente
probablement un point de rencontre entre les différents outils.
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En dehors des problématiques liées aux outils, différents dans le champ du handicap et de la perte d’autonomie liée a
[’age, des questions relatives a la solvabilisation des aides peuvent surgir, par exemple dans le cadre de l'accompagne-
ment en EHPAD® de personnes de moins de 60 ans ou méme de personnes de plus de 60 ans, mais dont la valorisation
en GIR de leur besoin d’accompagnement, a travers L'utilisation de la grille AGGIR, n’est pas adaptée.

Plusieurs hypotheéses :
* adaptation du réglement départemental d’aide sociale ;
e travail conjoint entre le secteur handicap et le secteur personnes agées ;
e utilisation d’outils d’évaluation complémentaires (exemple du Resident assessment instrument - RAI).

Lexpérimentation en cours, dans le cadre du plan Alzheimer, de maisons pour l'autonomie et 'intégration des malades
Alzheimer (MAIA) inclut le choix et le test d’'un outil d’évaluation multidimensionnelle pour appréhender les besoins des
personnes agées dont la situation complexe nécessite une approche globale. Sur dix-sept sites expérimentaux, six ont
retenu le GEVA qui est actuellement utilisé par les gestionnaires de cas.

Par ailleurs, des conseils généraux expérimentent la mise en place de maisons départementales de l'autonomie (MDA).
Dans ce cadre, les professionnels des MDPH et des équipes médico-sociales chargées de I’APA testent « grandeur na-
ture » une démarche commune d’évaluation des situations et des besoins des personnes en perte d’autonomie quel que
soit leur age.

Par conséquent, pour accompagner L’évolution des pratiques professionnelles, la CNSA a prévu d’élaborer, sur la base du
GEVA et en intégrant les items de la grille AGGIR, une version adaptée aux personnes agées. Ce travail d’'adaptation a es-
sentiellement consisté a étoffer L'identification des besoins de santé, a intégrer le systéme de cotation de la grille AGGIR
au regard des items correspondants du volet 6 du GEVA et a retirer les données non pertinentes pour les situations des
personnes agées (concernant la scolarisation, 'insertion professionnelle, les éléments spécifiques relatifs a L’éligibilité
ala PCH).

Cette version adaptée du GEVA est dénommée « GEVA-A ».%

L'évaluation menée est-elle pluridisciplinaire ?
Les situations de personnes handicapées vieillissantes peuvent étre complexes : le surhandicap/le contexte familial...

Exemples de solutions déployées pour contrer cette difficulté :

- question plus globale des services d’appui a ['évaluation par exemple régionaux ou départementaux (défi-
cience sensorielle) et d'accompagnement des services existants plus généralistes ;

- recours aux compétences internes des équipes des établissements et services qui accompagnent au quoti-
dien les personnes (quand l'interdisciplinarité permet de répondre a la complexité) ;

- les 2/3 des SAMSAH participent a ['évaluation avec la MDPH, avec une coopération formalisée dans 30%
des SAMSAH. 16% des SSIAD participent a |'évaluation avec la MDPH®.

Quelles modalités de repérage des situations les plus a risque en vue d’une évaluation ?

Sur le terrain, les demandes conduisant quasi systématiquement a une évaluation compléte et pluridisciplinaire des
besoins de compensation sont le plus souvent les demandes de PCH. Or, ces demandes ne concernent que 5% des de-
mandes déposées auprés des MDPH®™,

Pour autant, certaines situations pourraient étre considérées comme étant a risque concernant un besoin médico-social
lié au vieillissement de la personne handicapée.

L'exemple le plus fréquemment rencontré est le suivant : situation d’une personne handicapée a domici-
le vivant avec un parent lui-méme agé, les demandes adressées régulierement a la MDPH concernent des
renouvellements de droits mais c’est a ['occasion de ['hospitalisation d’un parent que les équipes sociales
(de U'hopital ou du secteur) prennent connaissance des besoins (non anticipés) de la personne handicapée
vieillissante.

13 Cf. annexe

14 Ces éléments d’analyse sont issus du plan d’action GEVA en cours de finalisation par la CNSA et issu des travaux relatifs a 'appropriation du GEVA (axe relatif
aux évolutions du GEVA, plus particuliérement a l’adaptation du GEVA aux personnes agées).

15 Cf. bibliographie : CNSA, Suivi qualitatif du développement des services d’accompagnement médico-social pour adultes handicapés : SAMSAH et SSIAD. Situa-
tion en 2007. Premieres conclusions des travaux. Avril 2008

16 Source : CNSA, direction de la compensation, 2009




Une solution peut consister en lidentification de marqueurs des situations a risques pour les MDPH (les simples
demandes peuvent parfois cacher des situations complexes).
Exemples de marqueurs :

- les demandes « simples » de renouvellement de carte d’invalidité ou d’AAH a domicile a partir de 40 ans ;

- les demandes formulées aprés 40 ans par des personnes célibataires ou vivant seules ;

- les orientations de personnes de plus de 40 ans mises en échec (exemple de la MDPH 49
qui a mis en place un outil de repérage des orientations non suivies d’effet) ;

- les orientations de personnes handicapées de plus de 60 ans dont le maintien
dans leur établissement n'a pas été possible; (...)

Quelle évaluation du handicap sensoriel en situation de vieillissement ?

La survenue de déficiences sensorielles chez les personnes en situation de handicap (quelle que soit l'origine du handi-
cap) constitue un point de vigilance compte tenu du surhandicap généré par la déficience sensorielle.

A ce titre les travaux menés a partir de l'enquéte handicaps incapacités dépendance 1998 et 1999 (HID) par 'ORS des
Pays de la Loire montrent que la déclaration de déficiences associées a une déficience sensorielle (qu’elle soit auditive
ou visuelle) augmente avec |’age

En établissement, ou a domicile, cette question de l’'accés au dépistage est a mettre en lien avec celle de l'accés aux

soins des personnes handicapées a tout age (démarche préventive générale) et lors du vieillissement (prévention
particuliére des risques liés au vieillissement).

Illustrations de la problématique de la convergence entre les dispositifs personnes agées et personnes handicapées en
matiére de déficience sensorielle :

- A Angers, la Mutualité francaise intervient et réalise des prestations de réhabilitation auprés de personnes
handicapées quel que soit leur age. Il s’agit alors de prestations d’accompagnement. L'évaluation, fonda-
mentale sur ces problématiques, est réalisée en lien avec un centre basse vision et/ou basse audition, ce qui
nécessite une articulation étroite entre les dispositifs sanitaires et médico-sociaux.

- LARRADV, a Marseille, est un SAMSAH qui intervient aupreés de personnes déficientes visuelles quel que
soit leur age. Un travail de modélisation est actuellement en cours (une convention avec la CNSA a été
signée) afin d’identifier et de formaliser les conditions nécessaires a une possible reproductibilité d’un tel
dispositif (a destination des promoteurs et des financeurs).

- La fiche action 13.2 du schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares
(http://www.cnsa.fr/IMG/pdf/CNSA_Schema-national-Handicap-rare-2.pdf) prévoit de « réaliser des re-
cherches actions associant les centres de ressources nationaux handicaps rares et les EHPAD pour carac-
tériser les conditions de transfert des connaissances sur le handicap rare aux combinaisons de handicaps
sensoriels aux polypathologies du grand age : il s'agit en effet de pouvoir transférer les connaissances sur
les combinaisons de déficiences sensorielles (surdicécité) ou déficiences de la communication vers les po-
lypathologies du grand age.

1-3/ 3¢ étape : Lorientation des personnes handicapées vieillissantes

Pour la population handicapée, U'orientation est un élément fondamental du « parcours », que la personne soit accompa-
gnée en établissement médico-social ou, a domicile, par un service de type SAVS ou SAMSAH. Lorientation vient aussi
s'inscrire dans une logique d’identification, de connaissance des besoins.

Seul le SSIAD (service médico-social) ne fera pas L'objet d’une orientation mais d’une prescription.

Dés lors qu’un SSIAD est présent sur le territoire de référence, il s'avéere intéressant de procéder, dans le cadre du

diagnostic des ressources, au repérage des médecins généralistes ayant procédé a des prescriptions de SSIAD. Le
levier de la prescription pourra en effet étre utilisé de maniére complémentaire a celui de l'orientation
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1* principe de U'orientation : dépasser les limites dues au cloisonnement des secteurs et aux barriéres
administratives liées a l'age

L'age de 60 ans, on l'a vu, est a la fois acquisitif de nouveaux droits mais est aussi une barriére au-dela de laquelle le droit
des personnes agées s'applique (Cf. annexe relative aux droits et prestations des personnes handicapées aprés 60 ans).
Certaines questions peuvent se poser :

* Est-il possible de maintenir une personne handicapée au-dela de 60 ans dans un établissement ou un service ?
Une réorientation est-elle nécessaire ?

e Une circulaire du 21 juillet 2006 demande aux préfets de prévoir la possibilité du maintien aprés ['age de 60 ans
et encourage les conseils généraux a le faire.

* Les personnes handicapées peuvent-elles étre orientées en EHPAD par les CDAPH ?

e Comment résoudre la difficulté liée a l'orientation des personnes handicapées de plus de 60 ans dans des éta-
blissements pour personnes handicapées ? Pas de difficulté quand ces personnes ont eu un « passé institution-
nel » au sein du champ personnes handicapées, mais les obstacles apparaissent dés lors qu’elles n'ont pas eu ce
passé institutionnel ou que ces personnes ont d’abord été orientées en EHPAD. {...)

Propositions formulées par le groupe de travail

« Evolution des réglements départementaux d’aide sociale : dispositions relatives a [’age, dispositions relatives a
la sortie des personnes adultes vers de nouvelles structures pour adultes (logique de parcours) ;

* Les CDAPH pourraient se prononcer plus systématiquement (mais pas orienter) sur la pertinence du placement
d’une personne handicapée vieillissante vers les services pour personnes agées (EHPAD ou autres) ; en tout
état de cause elles devraient systématiquement envisager ces orientations comme possibles au-dela de 60 ans,
en lien avec les demandes des personnes voire de leurs familles.

2° principe : envisager l'orientation comme un moyen de sécuriser les parcours

La préparation de toute évolution du projet personnalisé (quelle que soit cette évolution : changement d’établissement,
retour au domicile, maintien a domicile avec un accompagnement supplémentaire...) est une des clés de la réussite d’'une
nouvelle orientation.

Les exigences qui se posent :
* Une orientation préparée en amont avec la personne, son entourage, |’établissement ou le service qui l'accom-
pagne (le dispositif d'observation permet de mettre en place cette phase de préparation).
* La nécessaire prise en compte du projet individuel, des besoins et attentes de lusager et des familles le cas
échéant, qui fait envisager les solutions d’abord au regard des besoins.
A ce titre, "ANCREAI évoque la nécessité d’approfondir les connaissances liées aux capacités des équipes a
recueillir a parole des personnes avec de fortes limitations en matiére de communication et cela quel que soit
le type de handicap.
* Une certaine souplesse des orientations, qui permet d’envisager un parcours sécurisé, au plus juste des besoins de
la personne.

Certaines difficultés, liées aux limites du systéme face aux situations de vieillissement, peuvent alors surgir :

« Certaines orientations multiples et leur cohérence : les foyers d’hébergement doivent-ils étre obligatoirement
dédiés a l'accueil des travailleurs handicapés (notamment en ESAT) ?

« Certainesprisesenchargeconjointespeuvent-ellesétremisesenceuvre? ('exempledu SAVSintervenanten EHPAD
est souligné, avec la limite juridique et financiére liée a la possibilité offerte par certains réglements dépar-
tementaux d’aide sociale de doubles prises en charge). Cette problématique renvoie en tout état de cause a la
question du contenu de service et aux moyens d’'accompagnement identifiés pour ce contenu de service, que ces
moyens soient situés a domicile ou en établissement.

Ces points sont a discuter en lien avec les solutions & envisager et ['évolution des réglements départementaux d’aide
sociale.
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2/ Les enjeux d’adaptation des projets d'accompagnement individuels
et des projets institutionnels face au vieillissement des personnes handicapées

L'objectif est, via l'observation, d’identifier les manifestations, les conséquences du vieillissement, qui font évoluer les
besoins et commandent une évolution des réponses. Cette 2¢ étape, qui s'adresse aux professionnels et promoteurs, a
vocation de leur permettre d’interroger les compétences, les pratiques, les organisations afin de les faire évoluer confor-
mément aux besoins identifiés.

La finalité de l'accompagnement, dans le cadre du processus d’aide a 'autonomie promu par les lois du 2 janvier 2002 et
du 11 février 2005, est la participation de la personne handicapée a la vie en société. Lobjectif est alors de pointer, parmi
les modalités de l'accompagnement des personnes handicapées, les facteurs a prendre en compte dans la construction ou
l'adaptation des réponses a apporter aux personnes handicapées vieillissantes (ensemble des stratégies de prévention
des risques liés au vieillissement, des actions sur les conséquences du vieillissement).

Quelles sont les spécificités de 'accompagnement des personnes handicapées vieillissantes, les points de vigilance iden-
tifiés ?

2-1/ Prise en compte des besoins liés aux évolutions du projet de vie
des personnes handicapées vieillissantes

Alors que la définition du projet de vie est concue comme un socle de l'accompagnement médico-social, les évolutions
liées le cas échéant au vieillissement de la personne générent une évolution des besoins. Plusieurs manifestations de
ces besoins ont pu étre mises en avant par les membres du groupe de travail et par les différentes études recensées sur
le sujet.

Les modes de vie
Quelles évolutions du mode de vie sont susceptibles de faire évoluer le projet d'accompagnement ?
« Evolution du rythme.
* Tenir compte du fait que le vieillissement n’est pas forcément une régression ; il peut s'exprimer par un besoin
de changement, de repos, d’adaptation de l'accompagnement.
* Pas nécessairement plus de technicité mais davantage de temps pour l'aide a la réalisation des actes.
« Evolution de la dépendance.
e Multiplication du nombre d’interventions nécessaires et également multiplication du type d’interventions né-
cessaires.

Le maintien de l'autonomie
Quel impact du passage d’un projet de vie essentiellement centré sur le maintien des acquis voire le développement des
acquisitions a un projet de vie centré sur le maintien de l'autonomie ?

« Evolution des attentes des personnes et capacité des intervenants a recueillir ces attentes.

« Equilibre a trouver entre le maintien des acquis (projet éducatif), le développement de compétences (projet réé-
ducatif) et le repos dans le cadre de ce qui pourrait étre une retraite (projet d'animation, par exemple).

« Equilibre entre les activités collectives et les accompagnements individuels.

Une dimension de l'autonomie : la mobilité
Quel impact d’une baisse de la mobilité ?

* Dégradation éventuelle de ['autonomie dans les transferts, les déplacements.
* Prise de conscience des personnes a ce sujet.

e Travailler sur 'acceptation.

* Travailler sur les postures (personnes elles-mémes et professionnels).
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La santé
Quel accés a la prévention et aux soins des personnes accompagnées, accueillies ?

* Quel accés a la prévention :
- Prévention des risques liés a la nutrition ?
- Prévention de certaines pathologies ? Maladies cardio-vasculaires, cancer...
- Prévention relative aux pratiques sexuelles ?
- Prévention et réduction des addictions ?
* Quel accés au diagnostic ? (santé mentale, consultations mémoire...)
* Quel accés aux soins de premier recours ? généraliste, gynécologues, dentistes ?
* Quel accés aux soins spécialisés et aux expertises spécifiques 7?7 ORL ?

Quel état de santé des personnes accompagnées, accueillies ?

Indicateurs de santé :
* Présence de pathologies et leur aggravation liée a |’age.
* Santé mentale.
* Obésité.
* Surdité.
* Acuité visuelle (...)

Evolution des problémes de santé : quelles évolutions de U'état de santé surviennent du fait du vieillissement des per-
sonnes ?

* Les problémes de santé physique sont plus fréquents (chez une méme personne, dans un groupe de person-
nes).

* Les problémes de santé physique se cumulent plus fréquemment.

* Les problémes de santé physique sont en aggravation.

* Survenue de pathologies psychiatriques et évolution des symptomes psychiatriques quand ils préexistaient.

* Détérioration des capacités cognitives.

* Problémes de caractére et de comportement.

Evolution du besoin d’accés aux soins : quels besoins de soins pour les personnes handicapées vieillissantes ?

* Vieillissement dii au probléme plus général de l'accés aux soins et au suivi médical.
* Augmentation du nombre de types de soins par personne.
* Augmentation du nombre de personnes concernées par les soins.
* Alourdissement de la charge en soins (alitements, soins infirmiers, hospitalisations ou suivi psychiatriques).
* Le vieillissement en santé :
- exigence d’une amélioration des conditions d'accés aux soins (car les besoins en santé, comme en popula-
tion générale, augmentent) ;
- exigence accrue de favoriser U'expression et la prise en compte du consentement aux soins (car les besoins
en santé augmentent) ;
- et donc une certaine éthique de ’accés aux soins.

Médicalisation

Au niveau individuel, la médicalisation doit Etre envisagée comme une évolution du projet de vie :
* Le projet médical est ['un des volets du projet de vie de la personne.
* |l doit étre préparé / concerté / partageé.
* |l doit étre en lien direct avec 'expression des besoins/l’évaluation des besoins.

Une grille d’aide a l'identification des besoins de médicalisation est en cours de réalisation par la CNSA, en
lien avec les travaux des ARS sur le PRS.

17 Exemple de l'enquéte réalisée par le Dr Bénédicte de Fréminville en annexe




Lactivité professionnelle

Sur le sujet de l'activité professionnelle et des conséquences du vieillissement des travailleurs handicapés en ESAT, la
CNSA renvoie a l'étude réalisée par le CLEIRPPA, Vieillissement et cessation d’activité des travailleurs handicapés en
ESAT, Recherche Action financée par AGRICA — retraite et prévoyance, CHORUM, MSA — santé, famille, retraite, services,
Octobre 2006 et a la recherche en cours Chorum/MSA sur la préparation a la retraite des travailleurs d’ESAT.

En effet, les questionnements structurants du sujet y ont été posés, notamment autour des sujets suivants :
* Quels aménagements du poste de travail ?
 Quels aménagements du temps de travail ?
* Quels aménagements des temps libérés ?
* Vers une cessation progressive d'activité ?
e Comment préparer la cessation définitive de l'activité ?

Autre outil : recueil de bonnes pratiques, accompagnement de l'avancée en age des travailleurs handicapés en ESAT (Cf. bi-
bliographie).

La fin de vie
Laccompagnement de la fin de vie et les soins palliatifs sont un sujet qui a émergé en population générale il y a quelques
années.
De la méme maniére, les modalités de cet accompagnement et leur retentissement auprés des personnes, de leur envi-
ronnement, des professionnels, en matiére d’organisation... doivent prendre place dans l'ensemble des structures ac-
cueillant ou accompagnant des personnes handicapées vieillissantes en abordant avec les personnes la question de la
fin de vie:

* leurs souhaits a ce sujet;

* le travail avec la famille ;

* la question de la fin de vie a domicile ;

* le role des équipes mobiles.

2-2/ Prise en compte et compréhension par les professionnels des risques et évolutions du vieillissement

La pluridisciplinarité des professionnels est-elle opérationnelle et se concrétise-t-elle par des approches croisées ?

Qu'il s'agisse de l'observation ou de l'accompagnement de ['évolution du projet de vie, le croisement des compétences,
des savoirs, des savoir-faire a été mis en avant systématiquement au cours de ces travaux.
Des exemples d’échanges entre professionnels du dispositif personnes agées et du dispositif personnes handicapées
ont été mis en avant :
Exemple de l'organisation d’échanges croisés de personnels entre un centre hospitalier et des établisse-
ments médico-sociaux (CREAI de Limoges).

Par ailleurs, la richesse de la pluridisciplinarité d’intervenants est également pointée.
Exemple au centre départemental de repos et de soins de Colmar ol les professionnels éducatifs et de soins
sont encadrés par un cadre infirmier.

Toutefois, on doit une certaine vigilance aux échanges croisés qui peuvent constituer un « transfert de représentations » :
nécessité de formations pluridisciplinaires et notamment d’appui a des travaux de sciences sociales pour réinterroger les
représentations des uns et des autres notamment sur leur propre champ d’intervention.

Les interventions des professionnels sont-elles coordonnées et permettent-elles une continuité des accompagnements
dans les parcours de vie ?

Celarenvoie a la question de la coordination entre intervenants dans tout le champ du handicap : la coordination des pro-
fessionnels de la santé et du médico-social (accés aux soins) et celle des professionnels intervenant a différents niveaux
de besoin (hébergement-logement / emploi / santé...), entre le domicile et ['établissement d’hébergement.
Problématique qui croit par l'augmentation des besoins d’intervention et donc l'augmentation des intervenants avec le
vieillissement.

Aide a l'adaptation et a la planification de l'offre médico-sociale en faveur des personnes handicapées vieillissantes — CNSA - Octobre 2010

31



32

Les professionnels du champ éducatif sont-ils formés a la problématique du repérage et de l'accompagnement du
vieillissement des personnes handicapées ?
Les professionnels du champ de la gériatrie sont-ils formés a 'accompagnement des personnes handicapées ?

C'est le fil rouge de ces travaux : tout projet adapté d’accompagnement de personnes handicapées vieillissantes nécessite
la formation des professionnels.
 Formation au repérage des effets du vieillissement (Cf. partie relative a l’observation).
 Formation a l'accompagnement des personnes handicapées dont les besoins évoluent (pour les professionnels
éducatifs, cela nécessite de questionner les référentiels professionnels fondés sur « la construction » d’un projet
éducatif).
 Formation des équipes d’intervenants en gériatrie a l'approche du handicap (en effet, si le vieillissement des
personnes handicapées est un processus qui s'inscrit dans une dimension démographique normale, ['approche
du handicap nécessite des compétences particuliéres et spécifiques).
 Formation a la gestion des situations de fin de vie.

Une vigilance collective est-elle assurée par les professionnels en contact quotidien avec les personnes handicapées ?

* Importance de l'observation par les professionnels (Cf. premiére sous-partie).
* Role de 'ensemble des professionnels a valoriser : AMP, ASH (et donc a former, Cf. ci-dessus).

Situation en établissement : la durée de séjour des personnes accueillies est-elle une donnée prise en compte dans la
construction du projet d'accompagnement ?

Point de vigilance : la date de création des établissements et le retentissement
* Sur les personnes accompagnées
Pyramide des ages plus élevée des personnes accompagnées.
Phénoméne d’habitude voire, poussé a l'extréme, d’ennui.
- vigilance sur l'observation, ['évaluation ;
- vigilance sur la formulation et l'aide a la formulation des besoins et attentes ;
- vigilance sur le renouvellement des projets.

* Sur l’'organisation et le fonctionnement de la structure
Date du premier projet d’établissement et modalités de sa révision et de son évolution
Organigramme et compétences présentes
- questionnement relatif a l'adéquation entre l’'organisation (organigramme, compétences, plannings, orga-
nisation des activités...) et les besoins des personnes ;
- questionnement des pratiques.

* Sur le personnel
Pyramide des ages des équipes.
Risque d’épuisement.
Risque de fréquent renouvellement des équipes.
Risque lié a l'absence d’une pratique réguliére de ['observation des signes du vieillissement (Cf. partie relative a l'impor-
tance de l'observation).

2-3/ Prise en compte des environnements

Les aidants, l'architecture... les environnements sont ici envisagés au sens large et il s'agit de pointer les éléments indis-
pensables, complémentaires aux accompagnements au sens strict, a prendre en compte pour la prévention des risques
liés au vieillissement.

Pour paraphraser le professeur Alain Franco, « vieillir chez soi » est un des paradigmes de la politique francaise du
vieillissement mise en place par Pierre Laroque.

Le paramétre de l'environnement est un enjeu fondamental de la prévention des risques liés au vieillissement, dont un des
premiers risques est celui d’'un « changement d’environnement » rendu nécessaire mais non souhaité par la personne.

Ce paramétre de 'environnement est donc trés largement envisagé en lien avec le « maintien a domicile » (au sens large) :
agir sur 'environnement pour prévenir les risques liés au vieillissement. Il s'agit également d’envisager les nécessaires
adaptations de l'environnement dans la stratégie d'accompagnement du vieillissement de la personne handicapée.




2-3-1/ Le vieillissement des aidants
Le repérage des familles oli vieillissent parents et enfants est-il réalisé ?

Le repérage des familles avec enfants vieillissants et parents agés constitue ['un des axes importants de l'effort d'observa-
tion a porter.
- Exemple des « réseaux de vigilance » en Vendée.
- Equipes APA qui aident déja les parents et qui partagent les informations avec L'équipe pluridisciplinaire
MDPH.
- Assistante sociale de polyvalence de secteur.
- Réseau informel des aidants a domicile des personnes agées.

Il faut rendre possible la capacité d’alerte et décloisonner les secteurs personnes dgées et personnes handicapées.

La famille comme lieu de dépendance mutuelle : dans quelles conditions se fait le maintien a domicile des parents agés
et de leur enfant handicapé vieillissant ?

Quand l'enfant handicapé vieillissant permet de favoriser le maintien a domicile de parents ageés...
Le vieillissement d’une personne handicapée entourée de deux personnes qui sont elles-mémes vieillissantes peut étre
un « accélérateur » du vieillissement.
* Les MDPH éprouvent des difficultés a aller au-dela de la demande de la famille quand celle-ci n’est pas deman-
deuse de prise en charge.
* Image du vieillissement de son propre enfant.

Quelles sont les pistes de solutions a mettre en ceuvre ?

* Mise en place de moyens d’accompagnement des aidants.

* Préparation du vieillissement.

* Préparation de l'entrée en établissement (quand Uinstitutionnalisation peut étre vécue comme un progres, avec
de nouvelles stimulations...).

* Favoriser U'intervention de services prestataires (faire entrer un tiers dans un groupe familial, qui pourra avoir
un role d’'observateur).

* Solutions d’accueil temporaire *(également, comme moyen de préparer a une entrée en établissement, tant
pour la personne que pour sa famille, ce qui procure également du temps de répit pour les deux parties).

* Promotion d’une coordination des professionnels : par lintervention des SAD ou ’évaluation par 'équipe
médico-sociale APA pour les parents ; possibilité de repérer les situations d’adulte handicapé vieillissant (for-
mation des professionnels, lien avec la polyvalence de secteur...)

LANCREAI précise qu’il serait intéressant de mener une étude sur les « placements en urgence » en établis-
sement de personnes handicapées vieillissantes vivant a domicile avec leurs parents, lors de ['hospitalisation
ou du décés du parent: comment en arrive-t-on a cette situation, pourquoi les familles n'agissent-elles pas en
amont (cela n’est pas qu’'un manque d’'information, est-ce une défaillance des institutions ?)

Lenvironnement « naturel » et le maintien a domicile comme source d’autonomie : les modalités propres a favoriser le
maintien a domicile sont-elles en place ?

* Agir sur l'autonomie des aidants : formation des aidants (avec le probléme de leur vieillissement).

* Aider/former les conjoints, handicapés ou pas (jouer sur l’acceptation).

* Maintenir la relation aidants/aidés.

* Maintenir a domicile le plus longtemps possible, dans la limite du souhait de la personne et de ses besoins,
évalués par une équipe pluridisciplinaire

18 Cf. les travaux engagés par la CNSA en octobre 2010 avec des ateliers pratiques sur les conditions de développement de I'héberge-
ment temporaire pour personnes handicapées et pour personnes en perte d’autonomie.
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Une vigilance est-elle exercée sur l'environnement comme déterminant de Uinstitutionnalisation ?

Comme pour les personnes agées, cest I’évolution du contexte social qui peut étre déterminante d’'une évolution du
besoin (d’'une institutionnalisation devenue urgente, si elle n'a pas été préparée, de ’intervention d’un service devenue
nécessaire...)
Vigilances :

* l'isolement.

* Le contexte économique et social familial (exemple : quand I'AAH est la seule source de revenu).

* Le probléme de l'absence de coordination : le repérage de tous les services qui existent et interviennent ainsi

que de celui qui coordonne.
* Le vieillissement des parents.

Lenvironnement institutionnel permet-il la continuité de laccompagnement de la personne handicapée qui entre dans le
vieillissement ?

Lexemple du foyer d’hébergement : lorsque les travailleurs handicapés vieillissants ne peuvent plus travailler, ou
plus a temps plein, en ESAT comment traiter le maintien en foyer d’hébergement -ou non - avec quelles incidences
(organisation...) ?

Cette question renvoie a celle de l'orientation et au nécessaire décloisonnement des orientations, tout en tenant compte
des contraintes administratives liées aux conditions d’orientation.

Lexemple du foyer occupationnel : lorsque la santé de personnes handicapées accueillies se dégrade, la question se
pose du changement d’établissement ou d’une certaine médicalisation de l’établissement. La médicalisation s’entend ici
comme un moyen de maintenir les personnes au sein de |’établissement tout en garantissant un niveau d’accés aux soins
adapté a leur situation, 'accés aux soins de droit commun n’étant plus suffisant. Quelles sont les conditions de faisabilité
(adaptation du projet, des locaux, disponibilité de la ressource humaine...) et les modalités de réalisation (pertinence et
contenu du projet, relations avec l’environnement, médicalisation de la structure ou partenariat avec un SSIAD...) ?

2-3-2/ Les besoins des aidants

L'aide aux aidants est-elle considérée comme un sujet a part entiére de l'accompagnement du vieillissement des per-
sonnes handicapées et des modalités du « libre choix » (de vie a domicile) ?

Exemple : transfert de compétences aux aidants.
Mettre en place des stratégies d’adaptation pour favoriser le maintien de l'autonomie (quand une déficience
sensorielle s’installe par exemple).

La question de la protection juridique des majeurs est-elle abordée et selon quelles modalités ?

Le vieillissement pose la question des conditions de mise en ceuvre ou d’évolution d’'un certain niveau de protection
juridique et ce, a double titre :
* avec le vieillissement des personnes handicapées, augmentation du nombre des situations oul la protection est
nécessaire ;
* avec le vieillissement des aidants, disparition des tuteurs ou curateurs familiaux (exemple du travail réalisé
aupres des fratries par 'UNAPEI"Y).

2-3-3/ Ladaptation de l'environnement physique au vieillissement

Pour la construction de nouvelles structures : les locaux sont-ils adaptables et prennent-ils en compte les perspectives
d’évolution du projet d'accompagnement ?

* Modularité.

* Polyvalence.

* Envisager l'architecture au regard de ['évolution possible de la situation des personnes accueillies.

* Envisager la structure non pas pour 15 ans (durée de l'autorisation) mais pour 30 ans ou plus.

Exemple : Prix Architecture remis par la CNSA « prix autonomie & lieux de vie collectifs », mention personnes
handicapées vieillissantes du CCAH.

19 Cf. bibliographie




Pour l'adaptation de structures déja existantes : les locaux sont-ils adaptables ? Quelle est la limite posée a
l'adaptabilité d'un projet ?

* Méme question que pour la médicalisation.
* Interroger les limites : le projet est-il adapté au public ?
* Ses contraintes permettront-elles qu'il le soit jamais ?

Les questions systématiques :

* Quel compromis économique est envisageable ?

Exemple : coiit de la domotisation.
* Mémes questionnements que dans le champ de la gérontologie :

Taille des chambres, plain-pied, repéres visuels, poids du collectif et de l’intimité, taille des unités ?
* Ancrer le vieillissement dans la réflexion sur le projet.

Associer 'ergothérapeute a la réflexion.

* Adomicile.
- Difficulté d’adapter 'aménagement du domicile.
- Importance de 'information (pas toujours disponible et lisible).
- Prendre en compte les besoins des aidants.
- Question de la solvabilisation.

Exemples de bonnes pratiques :
- Promotion d’initiatives locales (exemple : label « un habitat facile a vivre »).
- Prix architecture CNSA mention personnes handicapées vieillissantes du CCAH.
- Conventions MDPH bailleurs sociaux.
- Formation des artisans.

2-4/ La nécessaire adaptation du projet d’établissement ou de service

Dans quelle mesure le projet d’établissement ou de service prend-il en compte les données relatives aux besoins des
personnes, aux exigences d’évolution des pratiques, aux besoins des aidants et aux contraintes environnementales ?

* Les objectifs de 'accompagnement ont-ils évolué conformément aux besoins identifiés, aux contraintes présentes ?

* L'organisation de l'accompagnement permet-elle de garantir l'adéquation aux besoins ?

* Les limites de l'adaptation du projet ont-elles été identifiées ?
Identifier le seuil / la limite ou |'établissement ne peut plus adapter son projet de vie : la tension devient alors
trop forte.

Exemples :

- Projet architectural
Tension liée au coiit / hypothéses de colits-avantages et impact de la solution choisie (adéquation du projet
aux personnes accueillies...).

- Projet d’établissement
Tension liée au risque de filiére (colits-avantages de maintenir les personnes en faisant évoluer le projet ou,
au contraire, de casser la filiére pour conserver la spécificité er les compétences de |’établissement).
Tension liée au besoin de formation des professionnels.

Le projet de soins et la médicalisation sont-ils envisagés comme des déclinaisons du projet d’établissement nécessitant
une approche des besoins, des ressources et des contraintes ?

L'évaluation et l'observation conduiront a l'identification d'un niveau de médicalisation requis.
La médicalisation, au niveau collectif, doit étre concue comme une évolution du projet d’établissement ou de service :
* vigilance quant a la préparation des structures.
- Interrogation du niveau de médicalisation requis et des risques (inadaptation, faisabilité matérielle, organisa-
tionnelle...).
- Interrogation des modalités nouvelles d’organisation (organigramme, temps de travail, travail en équipe...).
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e vigilance quant a la préparation des équipes (évolution de l'organigramme, formation des personnels).
¢ vigilance quant aux modalités de la médicalisation.
- Mesure et hiérarchisation des besoins en santé : besoin de droit commun, spécialisé, adapté.
- Identification des compétences requises (coordination des soins, réalisation de soins spécialisés, voire
adapteés...).
- Identification du type de soins : Un référentiel de mesure du niveau de médicalisation requis devrait étre
nécessaire, intégrant les limites de la médicalisation (Cf. derniére partie relative au choix de réponse)?°

Le projet de fin de vie a-t-il été pris en compte dans U'évolution du projet d’établissement ou de service ?

Importanceduchangementpourlespersonnes,pourlesprofessionnels,pourlesfamilles(Cf.paragrapherelatifaumaintien
de l'autonomie).
* Ce volet contient bien évidemment un aspect médical (en lien avec la problématique des soins palliatifs) mais pas
seulement.
e Les articles L311-8 et D311-38 prévoient que tout projet d’établissement ou de service identifie les modalités de
dispensation de soins palliatifs (formation des personnels, coopérations, réseaux).
* Besoin de définition des moyens de l'autodétermination en matiére de fin de vie des personnes handicapées
(notamment mentales).
* Le volet formation des personnels est prépondérant.
* La prise en compte de 'environnement familial.
* La formalisation et la collégialité des décisions.
* La formalisation des relations avec les structures hospitaliéres de soins palliatifs (Cf. éviter les décés aux urgen-
ces sans accompagnement).
* Les relations avec les autres services et établissements médico-sociaux sur le sujet (SSIAD ?).
* Lintervention d’équipes mobiles de soins palliatifs.

La phase de préparation des évolutions du projet de vie liées au vieillissement est-elle prise en compte ?

* Tenir compte de la situation antérieure de la personne handicapée vieillissante (notion de parcours) : le projet
est différent suivant que la personne est pour la premiére fois accueillie dans une institution, est maintenue
dans son institution ou change d’institution.

* La personne prend la décision ou y est associée.

e Le libre choix nécessite d’adapter les explications.

* Quel que soit le choix il faut respecter les temps (explication, compréhension, appropriation, préparation).

* Prévoir des stages, des périodes d’essai.

* Envisager l'accueil temporaire comme modalité de préparation...

20 Audition publique de la HAS- ['accés aux soins des personnes handicapées. Cf. bibliographie




l1l. La construction et le choix des réponses

médico-sociales adaptées aux personnes handicapées
vieillissantes : traduction collective des besoins
et questionnement des organisations

L'identification des besoins individuels des personnes nécessite la mise en place d’'une observation systématique par les
différents acteurs du champ médico-social (Cf. partie I1).
Pour autant, cette approche doit étre complétée avec une démarche méthodologique de traduction collective des besoins,
et ce afin de déboucher sur une construction collective des réponses.
Cette phase de la construction des réponses s’inscrit dans une démarche de planification dont les différentes étapes
peuvent étre :

* l'identification collective des besoins

* le questionnement collectif des organisations
Ces deux étapes permettront in fine d’identifier 'adéquation ou les inadéquations des réponses aux besoins.

1/ Lidentification collective des besoins des personnes handicapées vieillissantes :
un diagnostic des besoins

Du point de vue collectif, le vieillissement des personnes handicapées a d'ores et déja des conséquences sur l'organisation des
réponses :
* d’un point de vue territorial : quel est le territoire de référence et quelle logique territoriale de structuration des
réponses implique-t-il ?
* d’'un point de vue quantitatif : quel sera le nombre de personnes et le nombre de structures impactées par le vieillis-
sement?
* d’un point de vue quantitatif et qualitatif : dans quelle mesure les structures seront impactées (activités, ressour-
ces humaines, intégration territoriale...).

Le diagnostic des besoins nécessite d’identifier un niveau de territoire pertinent pour l'observation (1-1).
Par ailleurs, d’'un point de vue quantitatif, le nombre de personnes handicapées vieillissantes sur un territoire constitue
un premier élément d’identification collective des besoins (1-2).
Enfin, si ['étape de définition de la notion de vieillissement a permis de mettre en avant l'absence de spécificité du
vieillissement des personnes handicapées, le vieillissement s’inscrivant en effet dans un continuum (en établissement, a
domicile), il génére toutefois une évolution des besoins qu’il est nécessaire de qualifier.
En effet, comme on l'a vu, bien que |’age des personnes et par conséquent le nombre de personnes soit un premier indi-
cateur de vigilance (a un niveau individuel comme au niveau collectif), il ne dit rien des conséquences du vieillissement
sur ces personnes pas plus qu’il ne parle des besoins générés par ce vieillissement. Ce sont donc a la fois |’age mais aussi
d’autres critéres qu’il faudra interroger pour connaitre le vieillissement :

* La santé des personnes;

* Les conditions de leur accés aux soins ;

* Leur environnement;;

* Leurs conditions de vie...
Ces différents critéres doivent donc faire ['objet d’une traduction collective (1-3).
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1-1/ Le niveau de territoire pertinent pour U'identification des besoins
en vue de la structuration des réponses

Il s'agit ici d’identifier le niveau de territoire pertinent en termes de géographie physique et humaine, de contexte socio-
économique, de dynamique populationnelle.

Le niveau de structuration territoriale requis doit permettre aux planificateurs de sécuriser les parcours de vie

En privilégiant la notion de parcours : chaque situation individuelle correspond a un parcours de vie qui s'inscrit dans un terri-
toire donné.

En organisant la souplesse des filiéres : chaque orientation est aujourd’hui définitive et implique la perte de la place initiale-
ment occupée.

Le niveau pertinent est un niveau de proximité des réponses apportées

Le territoire pertinent pour l’analyse du besoin de la population des personnes handicapées vieillissantes est celui de
leur mode de vie et d'accompagnement actuel. Cela rejoint la question du parcours.

La sécurisation des parcours et des filieres et la proximité impliquent une approche au plus prés des lieux de vie actuels
des personnes handicapées :

* établissements : zones d'attraction ;

* domicile : zones de proximité des services a domicile.

La co-identification des territoires est nécessaire avec :
* la MDPH;
* le réseau des intervenants a domicile ;
* les établissements et services médico-sociaux.

Le territoire de la structuration collective des réponses est le territoire de proximité (pour le domicile), qui devra
nécessairement &tre articulé au territoire de santé (pour l'approche par établissements) voire au territoire régional

pour les réponses aux handicaps a plus faible prévalence (comme les réponses a apporter aux problématiques des
déficiences sensorielles).

1-2/ L'estimation quantitative du besoin : le nombre de personnes handicapées vieillissantes

Situer le vieillissement dans un contexte démographique global (sur une échelle territoriale donnée).
Situer le vieillissement dans le contexte démographique de la population connue par la MDPH.
Situer le vieillissement dans le contexte démographique de chaque établissement et service.

Les différentes études réalisées en région a propos de l'identification des populations handicapées vieillissantes met-
tent en avant la nécessité de s’inscrire dans une logique démographique globale. La réponse médico-sociale adaptée
aux personnes handicapées vieillissantes ne peut en effet se distinguer du contexte plus global du vieillissement de
la population.

Par ailleurs, il faut pointer la nécessité de distinguer le vieillissement a domicile du vieillissement en établissement.

Obstacle : les données disponibles a domicile et en établissement

Ce volet est a rapprocher de la question de |’age et de L'utilisation du critére de I’age d’un point de vue collectif et statistique.
* En établissements et services
Utilisation de 'Enquéte santé (ES) 2006 pour |'age des personnes accueillies ou accompagnées dans les
établissements et services en 1995-2001-2006 et pour ['utilisation des données des établissements issues
des gestions de file active et de population accueillie.
* A domicile
- Données des services de type SAVS-SAMSAH (Enquéte établissements et services - ES).
- Données des MDPH dés lors qu’elles sont disponibles / Indicateur des orientations non satisfaites.
- S'appuyer sur la connaissance détenue par la polyvalence de secteur. comme les données des services a
domicile qui concernent a la fois les personnes handicapées (personnes elles-mémes) et les personnes
ageées (leurs parents)

il



Ce sujet est a lire en miroir avec les données disponibles (dont ’'Enquéte établissements et services).
Il est aujourd’hui impossible de connaitre de maniére exhaustive, a partir des données disponibles nationalement, le
nombre de personnes handicapées vieillissantes.

Les enquétes locales qui se sont fondées sur les données disponibles ont montré 'impossibilité de connaitre le nombre
de personnes concernées.

Une stratégie a minima : Uidentification croisée, sur un territoire, d'une population handicapée de plus de 40 ans

* les données MDPH dés lors qu’elles sont disponibles ;

* les données disponibles auprés des établissements ;

* les données disponibles auprés des services (SAVS-SAMSAH) ;

* les données disponibles auprés des établissements psychiatriques? (lien a faire avec les hospitalisations au long
cours des personnes handicapées psychiques) ;

* les données disponibles auprés des SAD ;

* les données disponibles auprés de la polyvalence de secteur;

* les données disponibles auprés des équipes APA.

Vigilance a avoir sur la date de création des structures (vieillissement de la population dans les structures plus
anciennes)

Ces données pourraient étre les suivantes :

- les personnes de plus de 40 ans;

- les orientations des personnes a partir de 40 ans ;

- les motifs de sorties d’établissement a partir de 40 ans.

Les indicateurs pertinents :
* places pour 1000 habitants, dont places occupées par des personnes de plus de 40 ans et parmi elles, les plus
de 60 ans (source : ES);
* file active des SSIAD (source : les SSIAD) ;
* taux d’occupation moyen (source : les établissements et services) ;
* durée moyenne de séjour, age moyen et age médian dans les structures (source : les établissements et services) ;
* motifs de sortie (source : ES) ;
e orientation a la sortie (source : ES).

1-3/ Les données issues de l'observation : exemples d’indicateurs

Tous les acteurs, aux différents niveaux d’intervention qui sont les leurs, doivent mettre en place une observation sys-
tématique et continue. Les différents objets de l'observation constituent autant de possibles indicateurs des signes du
vieillissement. Ainsi, les rapports d’activité des différents acteurs en charge d’un aspect de l'observation sont suscepti-
bles d’éclairer le sujet

* Indicateurs de structures

Date de création de ’établissement.

Age moyen des équipes éducatives et d'accompagnement.

Pyramide des ages du personnel.

Taux de renouvellement des équipes (turn over).

Indicateurs d’usure professionnelle et de burn out (arréts de travail, parole des professionnels, remontée des chefs de
service...).

Date du renouvellement du projet institutionnel.

Indicateur de périodicité du renouvellement du projet institutionnel.

Part du suivi médico-infirmier dans le projet institutionnel.

Part du volet accés a la prévention et aux soins dans le projet institutionnel.

21 Cf. travaux en cours de finalisation de la Mission nationale d’appui en santé mentale - MNASM
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¢ Indicateurs de Uisolement

Nombre de personnes a domicile isolées.
Nombre de personnes sous la protection juridique de leur parent.
Nombre de personnes sous la protection juridique d’un frére, d’une sceur.

* Indicateurs liés a l'activité d'accompagnement des personnes

Mesure du temps passé sur les différents actes liés aux soins quotidiens.
Mesure du nombre d’actes d’accompagnement aux soins quotidiens.
Types de professionnels sollicités.

Mesure de la demande de formation des professionnels.

* Indicateurs de perte d’autonomie

Mesures via AGGIR ou GEVA des besoins de compensation de la perte d'autonomie des personnes la ou elles sont ac-
compagnées.

* Indicateurs d’accés aux soins

Nombre de visités chez un généraliste par an et par personne.
Nombre de visites chez un spécialiste par an et par personne.
Indicateur du nombre d’actions de prévention.

Nombre d’actions de prévention collective réalisées.

Nombre d’actions de prévention individuelle réalisées.

¢ Indicateurs de l'état de santé

Effectifs en ALD (3 identifier : cancer...).
Présence de certaines pathologies (épilepsie, troubles mentaux...).
Obésité.

* Indicateurs relatifs a lemploi des personnes handicapées

Nombre de personnes a temps partiel.
Nombre de personnes ayant un poste de travail aménage.
Nombre de personnes en cessation progressive d’activité.

Ces différents indicateurs doivent étre complétés et interprétés au regard des données quantitatives disponibles.

2/ Le questionnement collectif des organisations au regard de leur nécessaire adaptation : un
diagnostic des ressources

Une fois les besoins identifiés, les organisations doivent étre questionnées sous l'angle de 'adéquation des réponses
qu’elles produisent aux besoins identifiés.

2-1/ Limpact collectif du vieillissement sur les ressources existantes

Le repérage des capacités d’'intervention existantes est une étape incontournable de Uidentification de l'impact du
vieillissement sur les ressources.
Un diagnostic exhaustif des ressources existantes doit donc étre réalisé. Lobjectif du cheminement qui est proposé est:
* de privilégier une solution de continuité et de proximité (impact du parcours de la personne) ;
* de privilégier, comme dans le secteur des personnes agées, le principe du libre choix et du maintien a domicile.




Le diagnostic devra permettre de répondre aux questionnements structurants suivants :

Lorganisation de la fonction observation-évaluation permet-elle d’identifier les besoins des personnes handicapées en
établissement et a domicile et d’anticiper sur les besoins a venir ?

* Quelle vigilance aupreés de la population handicapée a partir de 40 ans ?
* Quelle détection des situations a risques ?
(Cf. deuxiéme partie du dossier)

Loffre de services a domicile permet-elle de répondre aux situations d’aggravation de la perte d’autonomie ?

* Besoins en santé : SSIAD, offre libérale, HAD ;
* Besoins liés a l'isolement ;
* Besoins liés au vieillissement des aidants.

Comment aide-t-on les familles a adapter leur logement pour l'accueil d’'une personne handicapée vieillissante ? Com-
ment favorise-t-on la construction de logements adaptés ?

* Permet de questionner la politique d’habitat, notamment du conseil général.

Loffre en établissement permet-elle de répondre aux besoins de primo-institutionnalisation, au maintien des person-
nes handicapées vieillissantes (aprés 40 ans, aprés 60 ans) ?

* Nombre de places ?

* Quelle adaptation et quelle adaptabilité des établissements et des projets d’établissements ?
* Quel niveau de formation des professionnels ?

* Quel niveau de coopération avec l'offre de soins ambulatoires et 'offre de soins hospitaliers ?
* Quel niveau de médicalisation, nombre de places concernées par la médicalisation ?

Loffre en établissement permet-elle de répondre aux besoins liés aux changements d’institution ?

* Nombre de places adaptées ?
* Quelles modalités de coopération inter-établissements sur la préparation au changement ?
* Quel niveau et quel besoin de médicalisation ?

Ces questionnements peuvent étre alimentés par les axes de réflexion suivants :
Quelles sont les ressources disponibles intervenant par niveau de territoire auprés des personnes handicapées vieillis-

santes ?

Territoire régional ou territoire de santé :

Offre de soins

Offre de soins de ville

Offre médico-sociale

Offre médico-sociale

hospitaliers

Centres basse vision et
basse audition

Centres de réadaptation
fonctionnelle

USLD accueillant
des personnes de
moins de 60 ans

HAD

Consultations
spécialisées

MAS
FAM
ESAT

Hébergement temporaire
pour personnes
handicapées, personnes
agées

EHPAD

hors ARS

Foyers occupationnels/
de vie

Foyers d’hébergement
Foyers logements

EA (milieu ordinaire)
Foyers-logements

EHPA
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Territoire de proximité :

Offre. de.soms Offre de soins de ville Offre médico-sociale WO
hospitaliers hors ARS
Hopitaux locaux Médecine libérale A] (personnes agées, SAVS
o personnes handicapées)
Infirmiéres libérales SAD
SAMSAH

Maisons de santé
SSIAD

Quelle organisation de l'accés aux soins des personnes handicapées en établissement (population générale, population
a partir de 40 ans) ?

* Accés aux consultations de soins primaires et spécialisées ;
* Conventions avec des professionnels libéraux, des établissements de santé.

Quelle organisation de la vigilance en matiére d’accés aux soins des personnes suivies a domicile ?

* Personnes accompagnées par les services a domicile : liens avec la polyvalence de secteur, lien avec les équipes
médico-sociales APA.

* Personnes suivies par les services d'accompagnement a la vie sociale et les services d'accompagnement médico-
social aux adultes handicapés ?

Quelle organisation en matiére de coordination des interventions ?

* Role des établissements et services qui accueillent ou accompagnent les personnes handicapées en matiére d'accés
aux soins ?

* Environnement institutionnel des établissements et services : conventions de partenariat, réseaux, modalités de coo-
pération.

Les établissements et services ont-ils mis en place une observation continue des signes du vieillissement ?

* Quels outils d’observation ?

* Quelle organisation de l'observation (multidisciplinaire ?)
* Quelles modalités de recueil de l'information ?

* Utilisation éventuelle du programme Mobiqual???

Quelle activité des structures médico-sociales ?

* Places pour 1000 habitants, dont places occupées par des personnes de plus de 40 ans et parmi elles, les plus
de 60 ans (source : ES) ;

* File active des SSIAD (source : les SSIAD) ;

* Taux d’occupation moyen (source : les établissements et services) ;

* Durée moyenne de séjour, age moyen et age médian dans les structures (source : les établissements et services) ;

* Motifs de sortie (source : ES ?) ;

* Orientation a la sortie (source : ES).

Quelles ressources humaines dans ces établissements et services ?

* Taux d’encadrement moyen
- dont en animation,
- dont éducatif,
- dont en soins.
* Quelle formation a l'accompagnement des personnes handicapées vieillissantes ?

22 Le programme MOBIQUAL, mobilisation pour 'amélioration de la qualité des pratiques professionnelles en EHPAD, établissements de santé intervenants du
domicile, est développé depuis 2007 par la Société francaise de gériatrie et de gérontologie. Il a développé des outils portant sur la bientraitance, la douleur, la
dépression et les soins palliatifs. Les ARS sont amenées a travailler avec I’équipe Mobiqual afin de faciliter la diffusion des outils, sensibiliser les acteurs locaux
etdisposer de ['évaluation de l'utilisation des kits assurée par Mobiqual.




Quelle accessibilité et adaptabilité des locaux ?

* Adaptabilité des locaux aux situations d’aggravation de la perte d’autonomie.

Quelle est la date de création des structures d'accueil et d’hébergement des personnes handicapées ?

* La date de création des structures peut impacter:
- La pyramide des ages des personnes accueillies ;

- Le vieillissement des équipes ;
- L'adaptabilité des locaux;

- Une certaine vigilance sur le renouvellement du projet.

Quels sont les agréments des établissements et services ?

* Existe-t-il des agréments spécifiques pour l'accueil des personnes handicapées vieillissantes ?
* Existe-t-il des agréments pour l'accueil de personnes exclusivement en deca de 60 ans ?

* Existe-t-il des agréments pour l'accueil de personnes au-dela de 60 ans ?

Les établissements et services accueillant des personnes handicapées vieillissantes se sont-ils dotés de projets spéci-
fiques ? Quelle est la date du dernier renouvellement du projet institutionnel ?

* Les projets des établissements et services qui accueillent des personnes prennent-ils en compte :

- les besoins liés a la mobilité ?

- les besoins liés au maintien de l'autonomie ?

Quel est le besoin de médicalisation ?

Une fiche spécifique devra étre construite permettant de mettre en avant la logique de subsidiarité entre l’accés au droit
commun, 'adaptation du droit commun et la réponse spécifique dés lors que le droit commun n'est pas accessible.

Lapproche par la subsidiarité droit commun - adaptation du droit commun
dispositifs spécifiques dans le champ médico-social s'applique :

Accés au droit commun de la population
en situation de besoin d’aide a l'autonomie

Accessibilité

Adaptation du droit commun
dés lors que Cest nécessaire

Accessibilité et
compensation

Développement de dispositifs spécifiques
quand les besoins spécifiques sont non
résolus par les actions précédentes
identifiées

Accessibilité et
compensation

Accessibilité

Compensation

(graphique CNSA sur l'autonomie extrait du Guide méthodologique pour l'élaboration du schéma régional d’organisation

médico-sociale - SROMS)
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Principe

Accés au droit commun

Exemples:

Objectif

Accés aux soins dans le systéme de santé
de 'ensemble de la population handica-
pée, y compris la population accueillie ou
accompagnée en établissements et services
médico-sociaux

Exemples de leviers

- promouvoir un accés aux professionnels
libéraux des personnes handicapées en
foyers de vie

- le cas échéant conventions de partenariat

- inscription de la promotion de la pré-
vention et de l'accés aux soins dans le
projet institutionnel

Adaptation du
droit commun

Favoriser un accés a des soins spécialisés
dés lors que ['état de santé des personnes
handicapées nécessite que le projet de vie
comporte une certaine dimension théra-
peutique

- intervention réguliere dans ['établis-
sement de professionnels libéraux, de
SSIAD

- conventions de partenariat avec des pro-
fessionnels libéraux, des établissements
de santé pour le suivi de la prise médica-
menteuse

- médicalisation partielle d’une structure
de type foyer de vie afin de garantir une
bonne coordination des soins avec les
professionnels extérieurs a |'établisse-
ment

Mise en place de
dispositifs spécifiques

Médicaliser une structure dés lors que le
besoin de soins (cf ci-dessous) est tel qu'il
nécessite une prise en charge thérapeuti-
que de la personne dans son projet de vie

médicalisation du foyer de vie

2-2/ Le choix des solutions adaptées au regard des besoins, des ressources existantes
et des contraintes identifiées

A partir des questionnements des organisations, l'objectif est de repérer les formules juridiques et organisationnelles
identifiées, leur intérét, leurs limites notamment en miroir de l'annexe relative aux différentes formules juridiques possi-
bles (en établissement et a domicile). Cest aussi d’identifier celles qui permettent de mettre en ceuvre les préconisations
énoncées en matiére d'accompagnement et d’environnement.

Les débats menés, ainsi que la lecture de la bibliographie disponible et les échanges autour de solutions mises en ceuvre,
permettent de mettre en avant, pour guider les choix des réponses les plus adaptées, quatre principes et un moyen pour
les mettre en ceuvre. Ils permettent de questionner a leur tour les organisations :

1¢ principe : prévoir des stratégies de réponses ouvertes et diversifiées

Les personnes handicapées vieillissantes ne sont pas une catégorie administrative ou juridique. Elles ne constituent pas
non plus une population démographiquement ou sociologiquement uniforme. Si des tendances peuvent étre repérées,
les réponses a prévoir doivent &tre multiples, en lien d’'une part avec la diversité actuelle des modes d’accompagnement,
en lien aussi avec la recherche de plus en plus avérée de solutions individualisées, notamment a domicile.
Quelles sont les palettes de réponses offertes sur un territoire ?
Exemple : par territoire, une palette de possibilités (établissements, services, secteur personnes handicapées
et personnes agées) envisagée sous forme de services fonctionnant de maniére coordonnée : personnes
ressources sur le territoire qui connaissent |'offre existante (centralisent I'information) et peuvent informer /
accompagner la personne dans ses choix au fil de son parcours.

Des solutions a domicile et en institution sont-elles recherchées systématiquement ?
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2¢ principe : décloisonner la recherche de solutions

Aucune des solutions du dispositif des personnes dgées ou de celui des personnes handicapées n'est a écarter ou a privi-
légier d’'emblée. Des formules mixtes pourraient méme parfois étre préférées, notamment en ce qui concerne les profils
de personnels a mobiliser. Pour autant, si la cohabitation entre publics est possible, tout est question de proportion et
d’équilibre entre le projet collectif et la qualité de ’accueil proposé d’une part et le projet de vie de la personne, tenant
compte des conséquences de sa situation de handicap et de vieillissement d’autre part.

Quels sont les acteurs de l'accueil et de l'accompagnement des personnes handicapées vieillissantes ?
Quelles modalités de coopération sont trouvées entre ces acteurs ?

3¢ principe : permettre la réversibilité des orientations

A été identifiée la nécessité de sécuriser au maximum les parcours et les orientations (qu’il s'agisse du domicile ou d’un
établissement) pour la population des personnes handicapées vieillissantes. Un des moyens tient dans la possibilité de
prévoir des périodes d’adaptation, voire la réversibilité de choix qui peuvent s'avérer inadaptés. Le caractére définitif
d’une orientation fait en effet souvent hésiter sur un choix (exemple d’une personne qui préfére ne pas quitter un ESAT
de peur d'y perdre définitivement sa place).

Quel dispositif de suivi des solutions est mis en place ?

Cette question dépasse tres largement le champ du vieillissement des personnes handicapées, mais 'importance démo-
graphique du sujet peut constituer un critére pour tester un certain nombre de solutions, a établir en lien avec la MDPH
et le conseil général.

4¢ principe : équilibrer entre logique d’évolution des établissements et services
et maintien des compétences des établissements et services

Il s'agit d’identifier le seuil / la limite oti 'établissement ne peut plus adapter son projet de vie : la tension devient parfois
trop forte. En outre, si la sécurisation des parcours nécessite des maintiens en établissement, il peut également s'avérer
nécessaire de promouvoir des changements d’institution.

Quels outils de mesure des besoins et de la capacité de médicalisation des structures ?

Comment sont interrogés les projets institutionnels sur leur capacité a évoluer ?

La réflexion sur lamélioration de l'intégration horizontale des établissements et services médico-sociaux avec leur envi-
ronnement sanitaire (hospitalier, ambulatoire) est-elle menée sur les territoires pour apporter la réponse la plus adaptée
aux personnes ?

(Ne pas forcément maintenir les personnes handicapées dans les établissements, ni prévoir systématiquement des chan-
gements de structures).

Un moyen : privilégier la logique de complémentarité des compétences et des structures
et insister systématiquement sur la nécessité d’'une coordination

C’est le travail en complémentarité et la coordination des réponses, au sens de leur mise en cohérence et de la garantie
de leur effectivité qui permettra de répondre aux principes envisageés.
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Annexes

1/ Les dispositifs comparés personnes handicapées/personnes agées
dans le droit francais actuel

(sources : rapport Paul Blanc 2006, DGCS, CNSA)

Dispositif personnes handicapées

Dispositif personnes agées

Minimum de ressources

AAH

- Etre atteint d’un taux d’incapacité per-
manente :
d’au moins 80 %, ou compris entre 50 et
79 % et avoir une restriction substantielle
d’accés a l'emploi du fait de son handicap

- Versement subsidiaire (droit a l'alloca-
tion n’est ouvert que lorsque la personne
handicapée ne peut prétendre a un avan-
tage de vieillesse, d’invalidité ou d’une
rente d’accident du travail d’'un montant
au moins égal a celui de 'AAH)

ASPA

- Montant minimum de pension de vieillesse

accordé, sous condition de ressources, aux
personnes qui n'ont pas suffisamment co-
tisé aux régimes de retraite pour pouvoir
bénéficier d’un revenu d’existence, a 'age
de la retraite.
Les sommes versées au titre de ’ASPA sont
récupérables au décés de l'allocataire sur
sa succession, si l'actif net de la succession
dépasse 39 000 €.

- Avoir atteint ['age de 65 ans. Cette condi-
tion peut étre abaissée a 60 ans en cas
d’inaptitude reconnue par le médecin-con-
seil de l'organisme qui verse lallocation (la
vérification de l'inaptitude par le contrdle
médical n'est pas requise si la personne a
déja été reconnue inapte au travail par un
régime d'assurance vieillesse ou si elle est
titulaire de 'AAH notamment).

Conditions de maintien

Age maximum

LAAH n'est plus versée a partir de 60 ans
en cas d’incapacité de 50 % a 79 %. A cet
age, les bénéficiaires basculent dans le ré-
gime de retraite pour inaptitude.

En cas d’incapacité d'au moins 80 %, une
AAH différentielle (allocation mensuelle
réduite) peut étre versée au-dela de 60 ans,
et seulement en complément d’avantages
vieillesse inférieurs au plafond de ressour-
ces de 'AAH.

Retraite

Milieu ordinaire et ESAT :- quelque soit le

nombre de trimestres : retraite pour inapti-

tude, a 60 ans (taux plein) (reconnaissance

automatique ou par médecin conseil CNAV)

-si pension d’invalidité, remplacée par
pension pour inaptitude automatique-
ment (taux plein)

- retraite anticipée possible sous condi-
tions (Tl de 80%, durée d’assurance et
de cotisation)

- Retraite a taux plein a 61 ans si cotisation
de 164 trimestres

Droit a l'aide sociale légale
(hébergement)

Art. 1344-5 CASF

Art. L113-1 CASF Toute personne agée de
65 ans privée de ressources suffisantes peut
bénéficier, soit d'une aide a domicile, soit
d’'un placement chez des particuliers ou dans
un établissement. Les personnes agées de +
de 60 ans peuvent obtenir les mémes avan-
tages lorsqu’elles sont reconnues inaptes

“I




Bénéficiaire de la prestation

Dispositif personnes handicapées

La personne handicapée
Pour les enfants, le bénéficiaire des complé-
ments d’AEEH

Dispositif personnes agées

La personne agée

Nature

Prestation sui generis

(universelle, accessible sans condition de
ressources, non soumise a récupération, ta-
rifs et baréme nationaux)

Prestation sui generis

(universelle, accessible sans condition de
ressources, non soumise a récupération, ta-
rifs et baréme nationaux)

Contenu de la prestation

Une prestation comportant 5 volets pre-
nant chacun en compte des frais de na-
ture différente

Aide humaine, Aide technique, Aménage-
ment du logement, du véhicule, surcoiits de
transport, aide animaliére, charges spécifi-
ques ou exceptionnelles.

Une prestation pouvant prendre en comp-
te des dépenses de toute nature relevant
d’un plan d’aide (art. L. 232-3 et R. 232-8
du CASF)

Prise en compte des ressources pour
déterminer le montant de la prestation

Oui

Existence d’un taux de prise en charge en cas
de revenu supérieur a un plafond, 100% du
montant si ressources inf. au plafond80% si
ressources supérieures au plafond

Oui

Participation de l'usager, appelée ticket
modérateur

exonération si ressources mensuelles in-
férieures ou égales a 669,89 €

De 0 2 90% si ressources mensuelles com-
prises entre 669,89 et 2669,55€.

90% du plan d'aide si ressources supé-
rieures a 2669,55 € (2,67 MTP)

Ressources exclues pour la prise en
compte des ressources

revenus activité professionnelle du bé-
néficiaire et conjoint, certains revenus de
remplacement, rentes accident de travail,
rente viagére constituée par bénéficiaire
ou proches, prestations spécifiques fixées
par décret

rentes viagéres constituées par bénéficiaire
ou ses proches, participation financiére en-
fants, prestations spécifiques fixées par l'ar-
ticle R. 232-5 du CASF

Récupération Non Non
Obligation alimentaire Non Non
Imposition Non Non

Organisme payeur

Département du domicile de secours

Département du domicile de secours

Versement rythme des Mensuel ou ponctuel (3 maximum) Mensuel
versements (cumul possible de 4 mensualités par an)
bénéficiaire Au bénéficiaire de la prestation, ou pourle 1 | Au bénéficiaire de la prestation ou avec son
élément, sur demande de la personne handi- | accord, directement au service d’aide a domi-
capée lorsqu'elle rémunére directement un | cile ou a l'établissement d’accueil
salarié, a un mandataire
Suspension Si la personne ne fournit pas les justifica- | Si le bénéficiaire ne fournit pas les justifica-

tifs demandés

tifs demandés dans le mois qui suit la notifi-
cation de la décision d'attribution ou s'il n'ac-
quitte pas sa participation financiére
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Dispositif personnes handicapées Dispositif personnes agées

Critéres
d’acces

Résidence

Résider de facon stable et réguliére en
France depuis plus de trois mois (séjours a
['étranger possible si durée inférieure a trois
mois au cours de l'année civile, dérogation si
séjour pour études)

Résidence stable et réguliére en France

Lié al'age

Pas de limite d’age en cas de droit d'option
si ACTP;

si travail :limite d’age a 60 ans pour une
1ére demande, dérogation jusqu’a 75 ans
si les critéres d’accés a la PCH étaient pré-
sents avant 60 ans

Accés a partir de 60 ans

Liés au handicap

Une difficulté absolue pour une activité
ou une difficulté grave pour deux activi-
tés parmi une liste de 19 activités fixées
dans un référentiel (annexe 2-5 du CASF)
(cf tableau comparatif)

Perte d’autonomie évaluée a l'aide d'une
grille nationale (AGGIR) qui permet un clas-
sement en six groupes iso-ressources GIR)
Sont éligibles les personnes relevant des
GIR1a4

Besoins d'aides
humaines

Besoins pris en
compte

- actes essentiels de L'existence

- surveillance réguliére

- participation a la vie sociale non pris en
compte : aide ménagere

Actes essentiels de la vie et surveillance ré-
guliére (comprend l'aide ménageére a domi-
cile mais ne couvre pas les soins)

Dispositions
particuliéres pour
les personnes les
plus lourdement
handicapées

Jusqu'a 24h pour «Les personnes qui né-
cessitent a la fois une aide totale pour la
plupart des actes essentiels et une présence
constante ou quasi-constante due a un be-
soin de soins ou d'aide pour les gestes de la
vie quotidienne « (A)

Non

Détermination du
nombre d’heures

Détermination individualisée du temps quo-
tidien moyen par ’équipe pluridisciplinaire,
en fonction des besoins et en application du
référentiel qui détermine des temps plafonds
(annexe 2-5 du CASF)

Détermination individualisée par 'équipe
médico-sociale a l'occasion de la visite
a domicile. A chaque GIR correspond un
montant subventionnable représentant
des volumes d’aides uniformes sur tout le
territoire, en fonction du GIR d’apparte-
nance du bénéficiaire

Nb heures
maximum

24 h pour les personnes définies au (A)

6h par jour pour les autres

La CDAPH a la possibilité d’aller au-dela
des temps plafonds dans des circonstances
exceptionnelles

Dans la limite du montant maximum du plan
daide pour chacun des groupes iso-res-
sources éligible a 'APA et variable selon le
mode d’intervention de la tierce personne
GIR1:1189,90€ - GIR2:1019,83€ - GIR3:
764,87€- GIR 4:509,91€

Salariat d’un
membre de la
famille

Oui, pour les aidants familiaux hors
conjoints et obligé alimentaire du 1* degré
Toutefois, pour les personnes définies au (A),
salariat possible du conjoint, et des obligé
alimentaire du 1° degré

Oui, sauf le conjoint ou le concubin

Besoins pris en
compte

- actes essentiels de l'existence

- surveillance réguliére

- participation a la vie sociale non pris en
compte : aide ménagere

Actes essentiels de la vie et surveillance ré-
guliére (comprend l'aide ménageére a domi-
cile mais ne couvre pas les soins)

Dispositions
particuliéres pour
les personnes les
plus lourdement
handicapées

Jusqu'a 24h pour «Les personnes qui né-
cessitent a la fois une aide totale pour la
plupart des actes essentiels et une présence
constante ou quasi-constante due a un be-
soin de soins ou d’aide pour les gestes de la
vie quotidienne « (A)

Non




Dispositif personnes handicapées Dispositif personnes agées

Besoins d’aides
humaines

Détermination du
nombre d’heures

Détermination individualisée du temps quo-
tidien moyen par |’équipe pluridisciplinaire,
en fonction des besoins et en application du
référentiel qui détermine des temps plafonds
(annexe 2-5 du CASF)

Détermination individualisée par I’équipe
médico-sociale a l'occasion de la visite a
domicile.

A chaque GIR correspond un montant sub-
ventionnable représentant des volumes
d’aides uniformes sur tout le territoire, en
fonction du GIR d’appartenance du béné-
ficiaire

Nb heures
maximum

24 h pour les personnes définies au (A)

6h par jour pour les autres

La CDAPH a la possibilité d’aller au-dela
des temps plafonds dans des circonstances
exceptionnelles

Dans la limite du montant maximum du plan
d’aide pour chacun des groupes iso-res-
sources éligible a l’APA et variable selon le
mode d’intervention de la tierce personne
GIR1:1189,90€ - GIR2:1019,83€ - GIR3:
764,87€- GIR4:509,91€

Salariatd’un
membre de la
famille

Oui, pour les aidants familiaux hors
conjoints et obligé alimentaire du 1° degré
Toutefois, pour les personnes définies au (A),
salariat possible du conjoint, et des obligé
alimentaire du 1°" degré

Oui, sauf le conjoint ou le concubin

Besoins hors aides humaines

Affectées a des éléments spécifiques avec

des dispositions précisant les éléments pris

en compte pour chacun d’entre eux :

- Aide technique (élément 2)

- Aménagement du logement, véhicule, sur-
couts de transport (3)

- Charges spécifiques ou exceptionnelles (4)

- Aide animaliére (5)

Le décret (art. R. 232-8 du CASF) énu-
mére, outre l'accueil temporaire et les
accueillants familiaux, les transports, les
aidestechniques, l'adaptation du logement
ettoutautre aide concouranta l'autonomie
du bénéficiaire.

En pratique, ces « aides de toute nature »
n‘absorbent que 8 % du montant des plans
d’aide
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Dispositif personnes handicapées Dispositif personnes agées

Tarifs et montant
maximum

Principe Nomenclature et tarifs nationaux fixés pour | - Tarif national fixé par décret pour chacun
chaque catégorie d’aide des GIR14a 4 éligible a 'APA
- Maxima fixés pour chaque catégorie d'aide. | - Montant maximum. du plan d’aide fixé se-
- Pour aide humaine, tarifs différents selon lon degré de perte autonomie (GIR)
statut (pas qualification) des aidants. - Modulation tarif selon qualification tierce
- Pour aides techniques : majoration possible | personne (prestataire, mandataire, emploi
pour aides coliteuses direct)
Aide humaine Tarif fixé en tenant compte des conventions | Tarif national

collectives (au 1* janvier 2010) :

- tarif prestataire : tarif fixé par le CG pour
les services autorisés, pour services agrées
17,59 €/h ou tarif fixé dans une convention
avec CG

- tarif mandataire : 13,16 €/h

- tarif emploi direct: 11,96 € /h

- dédommagement aidant familial 3,43 ou
5,15 €/h

Montant calculé sur la base du nombre

d’heure fixé en application de 'annexe 2-5

du CASF valorisé sur la base du tarif applica-

ble au(x) aidant(s)

Montant max pour un aidant familial dédom-

magé : 884,39 € ou sous condition 1061,27 €/

mois (Si l'aidant n’exerce aucune activité pro-
fessionnelle afin d’apporter une aide a une

personne handicapée définie au (A))

pour GIR 1:1189,90 € (1,19 x MTP)
pour GIR 2:1019,83 € (1,02 x MTP)
pour GIR 3:764,87 € (0,765 x MTP)
pour GIR 4:509,91€ (0,51 x MTP)

Nb. heures x tarif de référence ou tarif du
service intervenant, dans la limite du mon-
tant maximum des plans d’aide fixé par GIR
(tarif national) et aprés déduction de la par-
ticipation de l'usager (L. 232-3, R. 232-10 et
R.232-11)

Autres charges

Pour chaque élément, en fonction des tarifs
prévus par arrété et, dans la limite du montant
maximum prévu pour une période donnée.

Elément Montant Période
maximum
Aide technique | 3960€ 3ans
(Déplafonnement si une AT et ses accessoi-
res ont un «tarif PCH» a au moins 3000€)
Aménagement | 10000€ 5ans
du logement
Aménagement | 5000€ 5ans
du véhicule et 0U12000€
frais transport | sous
conditions
Charges 100€/
spécifiques mois
Charges 1800€ 3ans
exceptionnelles
Aides 3000 € 5ans
animaliére

Le contenu du plan d’aide est déterminé par
[’équipe médico-sociale en concertation avec
le bénéficiaire dont elle recueille 'approba-
tion ou les demandes de modification.

Les aides autres que de tierce personne ne
sont pas plafonnées sinon par le montant
maximum du plan d’aide. Un versement cu-
mulé de 4 mensualités d’APA peut intervenir
pour faire face, si nécessaire, aux dépenses
d’aides techniques.

Dans les faits 92 % des plans d’aide sont ab-
sorbés par des dépenses de rémunération de
tierces personnes.

Durée maximale attribution

Variable suivant les éléments

10 ans : aides humaines, aménagement du
logement, aides spécifiques

5ans : aménagement du véhicule et surcodit
liés aux transports, aides animaliéres

3 ans : aides techniques et aides spécifi-
ques

La durée d'attribution est fixée par la CDAPH

Lattribution de I’APA fait L'objet de révisions
périodiques dans un délai déterminé par
chaque conseil général (art. D 232-28).

Elle peut étre révisée a tout moment a la
demande de l'intéressé ou de son représen-
tant ou a Uinitiative du PCG si des éléments
nouveaux interviennent dans la situation
personnelle du bénéficiaire

il




Dispositif personnes handicapées Dispositif personnes agées

Prestation en cas d’hospitalisation

Idem établissement

Le service de la prestation est maintenu les
30 premiers jours de |’hospitalisation. Il est
repris, sans nouvelle demande, le premier
jour du mois au cours duquel le bénéficiaire
n'est plus hospitalisé.

Dispositif départemental

MDPH
(GIP sous tutelle du département)

Equipes médico-sociales du département
et commission de U'APA, outil d’aide a
la décision présidée par le président du
conseil général

Modalité d’évaluation

Evaluation par L'équipe pluridisciplinaire de
la MDPH qui propose un plan personnalisé
de compensation élaboré a lissu d’un dia-
logue avec la personne handicapée relatif a
son projet de vie sur lequel la personne (ou
ses représentants légaux) donne un avis (le
plan ne concerne pas uniquement la presta-
tion de compensation).

L'équipe pluridisciplinaire réunit des profes-
sionnels ayant des compétences médicales
ou paramédicales, des compétences dans les
domaines de la psychologie, du travail social,
de la formation scolaire et universitaire, de
l'emploi et de la formation professionnelle.
Cette composition peut varier en fonction de
la situation de la personne handicapée. Des
consultants peuvent contribuer a l'expertise
de l’équipe pluridisciplinaire.

L'équipe entend, soit sur sa propre initia-
tive, soit lorsqu’ils en font la demande,
la personne handicapée, ses parents
lorsqu’elle est mineure, ou son représen-
tant légal et l'enfant handicapé lui-méme
dés lors qu'il est capable de discernement.
L'équipe pluridisciplinaire se rend sur le
lieu de vie de la personne soit sur sa pro-
pre initiative, soit a la demande de la per-
sonne handicapée.

Lors de [’évaluation, la personne handica-
pée, ses parents ou son représentant légal
peuvent &tre assistés par une personne de
leur choix.

Un certificat médical (formulaire cerfa) est
fourni a l'appui de toute demande aupreés
de la MDPH en méme temps qu’un formu-
laire de demande

Evaluation dans le cadre d’une visite & do-
micile par l'un au moins des membres d’'une
équipe médico-sociale du conseil général
qui comprend au moins un médecin et un
travailleur social.

LEMS consulte le médecin traitant que lui
a, le cas échéant, désigné le demandeur ; ce
médecin assiste a la visite a domicile si U'in-
téressé le souhaite.

Dans un délai de 30 jours, 'EMS adresse une
proposition de plan d’aide, soumise a l'ac-
ceptation de la personne

Outil pour 'évaluation de la situation

Guide d’évaluation (GEVA) (modéle fixé
par arrété)

Grille AGGIR

L’évaluation des besoins et la construction
du plan d’aide personnalisé nécessitent
une démarche pluridisciplinaire et multi-
dimensionnelle

Outils d’éligibilité a la prestation

Les critéres d’accés a la PCH de méme que
les éléments permettant de quantifier le be-
soin d'aide humaine sont définis par décrets
et figurent a 'annexe 2-5 du CASF

Outil d’éligibilité a 'APA : la grille AGGIR
qui a une base réglementaire et figure a
l'annexe 2-1du CASF
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Dispositif personnes handicapées Dispositif personnes agées

Contenu du plan d’aide (ou plan per-
sonnalisé de compensation)

Comporte si besoin un volet consacré a l'em-
ploi ou la formation professionnelle.
Comprend des dispositions de toutes na-
tures destinées a apporter une compensa-
tion aux limitations d’activités, concernant
notamment des droits ou prestations (mais
pas exclusivement)

Pour L'aide humaine, l'ensemble des besoins,
y compris ceux non pris en compte par la
PCH doivent figurer. Mention du nb d’heures
par domaines. Ventilation du temps d'aide en
fonction des aidants

Les dépenses de toute nature (R.232-8)
(aides a domicile (aide ménageére, service de
portage de repas, de garde a domicile...) et/
ou daides techniques, pour la part non cou-
verte par la sécurité sociale, d’'adaptation du
logement, etc...

Accord du bénéficiaire qui peut ne retenir ou
ne mobiliser qu’une fraction du plan d'aide.
Le plan d’aide sert de référence au contrd-
le d’effectivité

Décision

Décision par la CDAPH
(représentants du CG majoritaires pour les
décisions de PCH)

L'APA est accordée par décision du PCG sur
proposition d’'une commission de 6 mem-
bres qu’il préside.

«Marges de manceuvre»
de la commission

Lannexe 2-5 du CASF (référentiel d’accés
a la PCH) prévoit que la CDAPH peut fixer
des temps d‘aides supérieurs aux temps
plafonds.

Une disposition de méme nature existe pour
les frais de transport des personnes en éta-
blissement. Dans ce cas la CDAPH doit avoir
été autorisée par le CG

Lorsque le PCG ne retient pas une proposi-
tion, la commission est tenue de formuler
une nouvelle proposition lors de sa plus
prochaine réunion. Démarche itérative
qui a fait l'objet d’observations du Conseil
constitutionnel

Contentieux

Pour la décision d’attribution : tribunal du
contentieux et de l'incapacité (TCl)

Commission départementale d’aide sociale

Renouvellement ou révision
de la décision

Renouvellement : a la date d’échéance pré-
vue par la CDAPH

Révision possible en cas d’évolution du
handicap de la personne ou des facteurs
ayant déterminé les charges prises en
compte, si modification substantielle du
plan de compensation.

Renouvellement:a ’échéance de la durée
d’attribution de la prestation initiale, fixée
au cas par cas par chaque PCG. La décision
d’attribution mentionne le délai de la révi-
sion périodique.

Révision : a tout moment a la demande de
Uintéressé, de son représentant légal ou
a Uinitiative du PCG lorsque, dans ce der-
nier cas, des éléments nouveaux modifient
la situation au vu de laquelle la décision
d’attribution est intervenue.

Cumul avec dautres dispositifs
- en matiére de logement
- en matiére fiscale

Réduction d’impdts au titre des dépenses
d’aide & domicile (réduction ou crédit d’im-
pot; article 199 sexdecies CGl)) majoré pour
les personnes handicapées

crédit pour dépenses d’installation d’équi-
pements spécialement congus pour les per-
sonnes agées ou handicapées

Cumulréduction d’imp6ts au titre des dépen-
ses d'aide a domicile (article 199 sexdecies
CGl) et de frais d’hébergement en établisse-
ment (article 199 quindecies CGl)

crédit d’impdt de 25 % des dépenses enga-
gées entre 2005 et 2009 dans [’habitation
principale pour des équipements spéciale-
ment congus pour les personnes agées ou
handicapées

cumul APL, ALS et allocation de logement
familiale

cumul pensions militaires d’invalidité et des
victimes de guerre




Dispositif personnes handicapées Dispositif personnes agées

Articulation montant de la prestation
et modalité de l'aide

Libre choix de la personne

Orientation par l'EMS, sauf refus expreés de
la personne, des personnes les plus fragi-
les vers un service prestataire d’aide a do-
micile de telle sorte que les professionnels
les plus chevronnés interviennent aupres
des personnes dgées présentant une perte
d’autonomie sévere

Incitation a une aide qualifiée

Prestation en établissement

Conditions d’entrée

En 'absence de disposition particuliére, ce
sont les régles de la prestation a domicile
qui s'appliquent

Aide humaine : Suspension apreés 45 jours
(ou 60 jours en cas de licenciement de
l'aidant) avec maintien 10% dans une li-
mite minimum et maximum.
rétablissement de la prestation lors des
retours a domicile

Aides techniques : prise en compte de cel-
les qui ne relévent pas des missions de
[’établissement

Aménagement du logement possible si re-
tour a domicile au moins 30 jours par an.
Montant maximal augmenté pour les frais
de transport

Une disposition permet l'accés de la PCH
aux personnes prises en charge dans un
établissement médico-social dans un pays
frontalier

Pas de condition d’age :
Demande de la personne / avis de la CDAPH
voire orientation selon les pratiques

Oui : il y faut un refus exprés du bénéficiaire
(par écrit) et majoration de 10 % du montant
de la participation du bénéficiaire, dans des
conditions précisées par décret. Cette déci-
sion connait une application trés partielle en
cas de recours a un service non agréé ou non
géré par un CCAS ou un CIAS

Montant de [’APA = tarif dépendance de
['établissement diminué d’un ticket modé-
rateur a charge de la personne agée corres-
pondant au tarif dépendance applicable aux
résidents relevant des GIR 5/6 LUAPA solva-
bilise le tarif dépendance de telle sorte que
ses bénéficiaires n'acquittent pas de charges
supérieures aux personnes valides. UAPA
est versée soit directement a |'établissement
sous forme d’une dotation globale afférente
a la dépendance chaque mois par douziémes
soit individuellement a la personne agée bé-
néficiaire ou, avec son accord, directement a
['établissement d’hébergement.

69 départements versent, fin 2006, 'APA
en établissement sous forme d’une dota-
tion globale

Décision attribution APA: si APA individuel-
le, le PCG sur proposition d’une commission
qu'il préside comprenant 3 représentants
du département, 2 représentants de la
branche vieillesse et un représentant d’'une
institution sociale et médico-sociale ayant
passé convention avec le conseil généra ou
un maire désigné par l'assemblée départe-
mentale des maires.

Avoir plus de 60 ans pour le bénéfice de
U'APA
Demande de la personne

Principe de tarification et financeurs

Tarification ternaire :
pendance, soins
Conseil général / assurance-maladie

hébergement, dé-

Tarification ternaire : hébergement, dépen-
dance, soins
Conseil général / assurance-maladie

Participation du bénéficiaire

Dans les mémes conditions que pour les établis-
sements pour PH si la personne relevait anté-
rieurement d'un établissement ou service pour
personnes handicapées ou si la personne a un
taux d'incapacité d'au moins 80% reconnu avant
65 ans; donc : participation a titre principal, de
l'intéressé (Limite : maintien de 30% de 'AAH)

Participation de l'intéressé, des éventuels
obligés alimentaires et prise en charge par
l'aide sociale. Limite : 12% de I'ASPA de
« reste a vivre ».

Aide a l'adaptation et a la planification de l'offre médico-sociale en faveur des personnes handicapées vieillissantes — CNSA — Octobre 2010

53



Solvabilisation

Dispositif personnes handicapées

Aide sociale hébergement pour le surplus
APA pour la dépendance Pi plus de 60 ans

Dispositif personnes agées

Aide sociale pour [’hébergement
APA pour la dépendance

(Forfait journalier ?) forfait journalier
hospitalier (FJH) ou prix de journée ?

Conditions d’entrée

Pas de F|H

Orientation par la CDAPH
pas de condition expresse d’age (18 ans)

Pas de F|H

Principe de tarification et financeurs

Forfait hospitalier, financement par l'assu-
rance maladie

Participation du bénéficiaire

Oui: le FJH, sauf prise en charge par la CMU-
Cou mutuelle

Solvabilisation

/

Forfait journalier

Conditions d’entrée

Forfait journalier a la charge de la personne,
sauf prise en charge par la CMU-C ou mutuelle

Orientation par la CDAPH
pas de condition expresse d’age (18 ans)

Principe de tarification et financeurs

Prix de journée/hébergement forfait soins/
assurance maladie (FAM uniquement)

Participation du bénéficiaire

A titre principal (mais doit bénéficier d’au
moins 30% de 'AAH...Art. R344-5 CASF)

Solvabilisation

Aide sociale hébergement pour le surplus

Forfait journalier

Conditions d’entrée

Non

Prescription du médecin de l'assuré

Prescription du médecin de l'assuré

Principe de tarification et financeurs

Tarification a la capitation (dotation globale
forfaitaire par place non modulée en fonc-
tion des caractéristiques du patient)

Tarification a la capitation (dotation globale
forfaitaire par place non modulée en fonc-
tion des caractéristiques du patient)

Conditions d’entrée

Participation du bénéficiaire Non Non
Solvabilisation Non Non
Forfait journalier Non Non

Orientation par la CDAPH
pas de condition expresse d’age (18 ans)

Principe de tarification et financeurs

Tarif journalier accompagnement a la vie so-
ciale : Conseil Général

Tarif annuel global de soins : forfait plafond,
recette atténuative du budget

Participation du bénéficiaire

Non (sauf si prévue par le RDAS)

Solvabilisation

PCH pour certains cas (rares)

Forfait journalier

Non

11



2/ Personnes handicapées vieillissantes porteuses de trisomie 21

2

frrsonte fosomic

SAINT-ETIENNE LOIRE FRANCE

Personnes handicapees

vieillissantes—-Tirisomie21

Atelier -CNSA
15 janvier 2010

Docteur Bénédicte de Fréminville
benedicte.de. freminville@chu-st-etienne fr

Service de Génétique - CHU de Saint Etienne
Centre de Référence des Anomalies du Développement Centre-Est

Exemples

* Réussite et échec d'une transition: la retraite pour
Pierre Auguste et Joseph

* Le départ du SAT souhaité ou redouté selon les
personnes: Gilbert 52 ans et Henri 51 ans

* Départ du SAT= départ du lieu de vie et parfois
séparation des couples

* Le projet de vie de qui ? (Albertine)

* 2 structures spécialisées pour personnes handicapées
vieillissantes, 2 projets diamétralement opposés:
personnes « abandonnées » dans l'un, un vrai projet de
vie réévalué et évolutif dans l'autre
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Jumelles de 50 ans

Photo

* Signes du vieillissement: cheveux,
dents, peau ...

* Soins, coiffeur, maquillage
* Pourquoi ?

* Pour qui ?

* Regard des autres

* Lien social

* Projet de vie

Trisomie 21 et vieillissement

1959: 50% ne dépassent pas I'age de 9 ans

2010: Plus de 50% dépassent I'age de 50 ans
Diagnostic prénatal mais encore des naissances
Population en augmentation

Pathologies plus fréquentes; suivi médical spécifique
(Livret de suivi médical Trisomie 21 France)

Vieillissement sans doute plus précoce
= Augmentation des pathologies
= Précocité Alzheimer

Diversité des personnes porteuses de trisomie 21

all



Repérer le vieillissement

e Niveau médical
= Signes (peau, cheveux...)
= Pathologies: fréquence, spécifiques
* Niveau social
= Tsolement, dépression
= Ralentissement, régression, ritualisation
= Agressivité, conflits, refus
* Dans la prise en charge quotidienne
= Rythme et communication diminués
* Niveau professionnel
= Conflits
= Observation des éducateurs, de la famille
= Mise en danger
= Ralentissement

Repérer le vieillissement

» Diagnostic différentiel:
= Signes du vieillissement communs a pathologies

= Vieillissement ou dépression ou projet de vie inadapté ou
traitements inadaptés?

* Repérer= évaluer pour connditre la personne, la suivre
= Difficile si changement de structure, si a domicile
= Problemes des outils d'évaluation

* Handicap (Trisomie 21) occulte la réalité de la
personne: « que ferait-on si cette personne n'était
pas trisomique? »

e Importance et rdle des accueils de jour et SAVS

* Role des centres de référence
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T OUtilsTdidentification des'besoins de

medicalisation

Suivi médical régulier et identique a la personne
ordinaire + spécificités

Dans les établissements et services: nécessité de
médecin coordonateur autre que psychiatre

* Formé aux spécificités des handicaps

= En lien avec le médecin traitant de la personne

Appuis:

= Centres de référence

= Réseaux de santé

= SAVS, SAMSAH, SSIAD

= Consultations spécialisées (trisomie 21, dentaire, génétique,
neuro ...)

T OttilsTdidentification des besoins de

medicalisation

Quelque soit l'outil, importance de répéter les :
évaluations et de commencer 161, avant la dégradation
= Diagnostic de dégradation si constatation de perte d'acquis

= Les outils permettent la connaissance de la personne et de
son évolution. Peuvent aider pour:

Fixer des objectifs par rapport au projet de vie (Vineland)
Adapter de |'offre de soins et d'accompagnement
Peu d'outils et en particulier peu d'outils spécifiques

= Maladie d'Alzheimer chez les personnes porteuses de
trisomie 21 (suite étude St Etienne)

= Surdité-mutité

Valider des outils (détérioration cognitive): problémes
de:

= Budget

= Temps

111



Enjeux et risques du vieillissement

. Accompu?nqmen’r humain et global de la personne, projet
personnalisé comme pour toute personne vieillissante

* L'absence de « vrai » projet de vie, de prise de risque:
= Accélere le vieillissement
= Augmente la morbidité
* Risques des transitions non préparées, non adaptées
* Pas de solution unique, probléme des « filieres »: peur d'en sortir
car menace de ne pouvoir y retourner
* Eviter I'hospitalisation, les lieux inadaptés
* Souffrance et fatigue des proches:
= Préparation en amont
= Eviter la désorientation brutale
* Risque des quotas: remplir des places
* Mixité bien gérée fonctionne bien
= Effet négatif de la concentration d'un méme type handicap
= Ex: conseil vie sociale ARHAM

Enjeux et risques du vieillissement en sanfé

* Difficultés d'acces aux soins: audition publique
octobre 2008

* Recherche clinique: « Evaluation d'une population
d'adultes porteurs de trisomie 21 sur le plan médical,
de I'autonomie et des habiletés sociales »

= Consultation pour 143 adultes porteurs de trisomie 21

Recueil des antécédents médicaux et chirurgicaux, de
I'accompagnement antérieur, lieu de vie, travail, loisirs, acces
aux soins, traitements ...

Examen clinique et prélévement sanguin
Consultant: évaluation cognitive (Raven)

Accompagnant: habiletés sociales (Vineland), sommeil (Bruni),
comportement (Reiss), signes évocateurs d'une démence (Gedye)

= 143 = 72 femmes et 71 hommes; 51% établissement; 5,6% c/
eux; 43,4 c/parents ou a proximité

10
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Données tirées de |'étude

Pas vu de spécialiste depuis 5 ans

90%

80%

70%

60%

50%

40%
30%
20%
10%

0%

@ Ophtalmologiste
m ORL

o Dentiste

m Cardiologue

m Gynécologue

Institution c/famille ou c/eux

Données tirées de |'étude

Institution | c/famille ou c/eux

Consultations ORL préconisées, non effectuées >50% 24%
Obésité (IMC=P/T2 > 30) 18%, 30%
Nombre d'hypothyroidies découvertes 1 7
Nombre d'Intolérance gluten découverte 2 0
% patients : >/= 4 C médecin généraliste / an 50% 28%

Hypothyroidies 30%

Surdités connues 9% dont 90% non appareillées

Apnées du sommeil 8% dont 3 nouvelles

Démence 6/143 Réévaluations nécessaires

1"

GOH



Enjeux et risques du vieillissement en santé

* Prise en charge médicale
= Coordonnée et cohérente
= Médecins et personnels soignants formés
= Réseaux formels et informels de professionnels
= SAVS, SAMSAH, SSTAD..

* Le vieillissement fait partie du projet de vie
= De la naissance aux soins palliatifs

= L'éducation vers |'autodétermination et la vie autonome avec
supports, 'entretien de acquis tout au long de la vie
permettent de retarder le vieillissement

* Projet de vie: tous les axes de la vie de la personne:
= Social, habitat, travail, culturel, intellectuel
= Santé y compris médical et paramédical
= Image de soi (esthétique, soins corporels, exercice physique)
= Affectif
13

Besoins et « solutions »

* Formation des professionnels de santé
= Spécificités des handicaps
= Pathologies du vieillissement
= Accompagnement des personnes vieillissantes
= Autodétermination

* Prévoir du temps d'accompagnement pour bilan dans les
établissements et maison de retraite

* Développer les consultations spécialisées
* Diversification de 'offre d'accompagnement, création de
passerelles, réévaluation du projet de vie

* Maintien le plus longtemps possibles dans petites unités
adaptées et intégrées dans le tissu social, le quartier
= Habitat

* Travail

* Nouveaux métiers pour accompagner les personnes vieillissantes
en situation de vie complexe ?

14
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Besoins et « solutions »

Développer
* Les structures de suivi et de soutien @ domicile et envisager l'intérét d'une

specialisation (SAMSAH plus expert sur I'accompagnement d'un type de
handicap mais accueillant aussi d'autres popula‘rrong)

= Structures permettant divers types d'accompagnement avec aller et retour
possibles de I'un & l'autre:
Accueil de jour, Accueil temporaire, Appartements autonomes
Maison de retraite, Cantou, FAM
Fin de vie
Créer le plus 161 possible et maintenir jusqu'au bout le lien social
Maintien des acquis: activités internes et extérieures, rééducations en
orthophonie, kinésithérapie, psychomotricité
= Intellectuels et culturels
* Physiques
Travailler avec les équipes d'accompagnement sur le partenariat avec la
personne porteuse de handicap et sa famille pour l'aider a étre
autodéterminée et construire elle-méme son projet de vie
Continuer a accompagner sur |'image de soi: socio-esthéticienne,
psychologue, psychomotricité

15
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