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ACTP
ANESM

APA
ASH
ARS
CASF
CDAPH
CIF

CLIC
CNSA

Liste des sigles utilisés

Allocation Compensatrice pour tierce personne

Agence Nationale de I'Evaluation et de la qualité des Etablissements
Sociaux et Médicosociaux

Aide Personnalisée a I’Autonomie

Aide Sociale Hébergement

Agence Régionale de Santé
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Commission des Droits et de I'’Autonomie des Personnes Handicapées
Classification Internationale du Fonctionnement du Handicap et de la
Santé

Centres Locaux d’Information et de Coordination

Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie

COTOREP Commission Technique d’Orientation et de Reclassement Professionnel

CTS
CVS
DUERP
EHPAD
ERP
ETP
ESMS
ESSMS
FAM
FV

FO
GMP
MAS
MDPH
OMS
PA

PH
PHV
PRIAC

PRS
PCH

Conseil Territorial de Santé

Conseil de la Vie Sociale

Document Unique d’Evaluation des Risques Professionnels
Etablissement d’'Hébergement pour Personne Agée Dépendante
Etablissement recevant du public

Equivalent Temps Plein

Etablissement Social et Médico-Social

Etablissement et Service Social et Médico-Social

Foyer d’Accueil Médicalisé

Foyers de Vie

Foyers Occupationnels

Groupe iso ressource Moyen Pondéré

Maison d’Accueil Spécialisée

Maison Départementale des Personnes Handicapées
Organisation Mondiale de la Santé

Personne Agée

Personne Handicapée

Personne Handicapée Vieillissante

Programme Interdépartemental d’Accompagnement des handicaps et
de la perte d’autonomie

Projet Régional de Santé

Prestation de compensation du handicap
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RP Représentant du personnel

PRS Projet Régional de Santé

RBPP Recommandations des Bonnes pratiques de TANESM

SAAD Service d’Aide et d’Accompagnement a Domicile

SAMSAH Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés
SAVS Service d’Accompagnement a la Vie Sociale

SESSAD Service d’Education et de Soin & Domicile
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INTRODUCTION

L'allongement de la durée de la vie et linversement de la pyramide des ages
bouleversent notre société. lls constituent certes un défi a relever, mais aussi une chance
a saisir : les politiques publiques, les établissements sociaux et médico-sociaux et I'offre
ont I'opportunité d’évoluer pour s’adapter a ces nouveaux besoins.

Cette « révolution de I'dge » touche deux publics qui vieillissent cote a cbte, celui de la
population ordinaire et celui des personnes handicapées. Ces deux publics partagent des
besoins et des attentes communes : vieillir en préservant son autonomie et en bénéficiant
de la meilleure qualité de vie possible. Pour accompagner ce vieillissement, les politiques
publiques se mobilisent : en 2015, la loi dite d’Adaptation de la Société au Vieillissement
a été votée, alors qu’en parallele I'état a lancé la mise en ceuvre du dispositif « une
réponse accompagnée pour tous », dont I'objectif est de proposer une réponse
individualisée a chaque personne en situation de handicap.

La logique catégorielle d’accompagnement des personnes handicapées a ainsi laissé
place a une logique de parcours dont la finalité est d’apporter la meilleure réponse
possible aux besoins et aux attentes de la personne. Depuis quelques années, des
personnes handicapées vieillissantes intégrent des Etablissements d’Hébergement pour
Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) pour y bénéficier de I'accompagnement au
vieillissement et des soins qui y sont dispensés. L'EHPAD que je dirige a Francescas, en
Lot-et-Garonne, n'y pas fait défaut et accueille lui aussi des personnes handicapées
vieillissantes. Comme pour les autres résidents, un projet personnalisé a été mis en place.
Mais si ce projet d'accompagnement est bien personnalisé, ses criteres d'élaboration ne
sont pas spécifiques a la personne handicapée vieillissante car il a été congu pour des
personnes ageées issues de la population ordinaire.

En qualité de directrice de cet EHPAD, il me parait nécessaire de mener une réflexion sur
la pertinence d’accueillir ces personnes handicapées vieillissantes, d’autant plus qu’elles
représentent a ce jour presque vingt pour cent des résidents et que I'établissement est de
plus en plus sollicité pour I'accueil de ces personnes. L'objectif étant de leur garantir la
meilleure qualité de vie possible, je vais m’attacher a repérer leurs spécificités afin de
promouvoir leur accompagnement et ce, tout en respectant une des orientations phare du
projet d’établissement : le vivre-ensemble de tous les résidents.

Pour ce faire, et dans un premier temps (chapitre 1), nous ferons connaissance avec la
personne handicapée vieillissante (1.1), les politiques publiques qui lui sont dédiées (1.2)
et avec 'EHPAD « Les Prés du Moulin » qui fait 'objet de ce mémoire (1.3). Ensuite,
(chapitre 2) je me demanderai, si I'accueil des personnes handicapées vieillissantes au
sein de I'établissement répond bien aux politiques publiques (2.1), si la poursuite de cette
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stratégie est cohérente (2.2) et quelle est la qualité de I'accompagnement qui leur est
proposé ? (2.3). Pour finir, (chapitre 3) je dresserai un plan d’action afin d’adapter le projet
personnalisé des personnes handicapées vieillissantes en engageant une démarche
d’'accessibilité pour les personnes en situation de handicap intellectuel (3.1), en révisant
le projet personnalisé (3.2), en réécrivant le projet d’établissement (3.3) et ce sans oublier

d’engager une démarche d’évaluation de ces actions (3.4).

Avant de commencer, je tiens a préciser que j'ai réalisé ce mémoire en m’'appuyant sur
'expérience que j'ai acquise, en exercant pendant plusieurs années le métier d’infirmiére
dipldomée d'état puis de cadre de santé avant d’assurer, depuis un an, la fonction de
direction de 'EHPAD concerné par ce mémoire. Le stage, effectué dans un foyer de vie,

m’a ouvert la porte du champ du handicap et de ses usagers.

Parti pris d'écriture

Le secteur médico-social est particulierement riche en acronymes. Aussi, afin de faciliter
la lecture de ce mémoire aux personnes qui ne les maitrisent pas, j'ai fait le choix de
n'utiliser que les acronymes courants et connus en principe de toutes et tous : ARS pour
agence régionale de santé, CNSA pour caisse nationale de la solidarité et de I'autonomie,
EHPAD pour établissement d’hébergement pour personnes &agées dépendantes et
ESSMS pour établissement et service social et médicosocial.

Toutefois, afin de ne pas perturber les professionnels qui les utilisent tous les jours, jai
systématiquement noté entre parenthése tous les acronymes a la suite du sigle qu'ils
représentent.

Je n'ai pas pu me résoudre a utiliser PHV pour parler des personnes handicapées
vieillissantes tout au long de ce mémoire. L’acronyme peut étre un bon outil pour
caractériser rapidement une administration ou une institution et rendre la lecture plus
fluide, mais réduire les personnes handicapées vieillissantes a trois lettres m’a paru leur

enlever leur humanité. J'ai toutefois changé les noms de tous les résidents cités.
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1 Le vieillissement des personnes handicapées

1.1 Rencontre avec la personne handicapée vieilliss  ante

Tout comme la population générale, les personnes handicapées ont vu leur espérance de
vie augmenter depuis une trentaine d’'année. Ce vieillissement a engendré de nouveaux
besoins et a nécessité le développement d’'un accompagnement adapté, créant une
nouvelle communauté chez les personnes handicapées : les personnes handicapées

vieillissantes.

1.1.1 Une personne handicapée avant d’étre « vieill issante »

Ces nouveaux besoins ne doivent pas pour autant faire perdre de vue qu’avant d’'étre
vieillissantes, ces personnes sont handicapées ou plus précisément en situation de

handicap.

A) L'interaction entre I'individu et les facteurs environnementaux

Les EHPAD connaissent bien la situation de la dépendance. Celle-ci est mesurée par une
grille appelée grille GIR ou AGGIR (Autonomie Gérontologie Groupes Iso-Ressources)
qui, en se référant & 10 items, classe la personne selon son autonomie. La personne en
GIR 1 est totalement dépendante, celle en GIR 6 est totalement autonome. Ainsi, une
personne agée peut étre GIR 2 & domicile si son intérieur n’est pas aménagé, puis devenir
GIR 3 voire GIR 4 une fois que I'environnement et le matériel mis a sa disposition dans
'EHPAD lui redonnent de l'autonomie. Par exemple, une personne qui ne peut plus
marcher sera cotée C en déplacement ; mais si un fauteuil roulant électrique lui permet
de se déplacer seule dans 'TEHPAD, ce méme déplacement sera alors cbté A.

Il en est de méme pour le handicap. S’il a longtemps été percu uniquement de fagon
biomédicale comme «une infirmité ou une déficience, congénitale ou acquise »?,
I'approche actuelle en a élargi le contour par la reconnaissance de l'interaction qui s'opere
entre un individu, ses caractéristiques personnelles et son environnement. Cette nouvelle
vision a été consacrée en 2001 avec la Classification Internationale du Fonctionnement
du Handicap et de la Santé (CIF) de I'Organisation mondiale de la santé (OMS). Un cadre
international a alors été donné a la définition du handicap : « Il n’est pas simplement un
probleme de santé. Il s’agit d'un phénomene complexe qui découle de I'interaction entre
les caractéristiques corporelles d’'une personne et les caractéristiques de la société ou
elle vit »2.

En France, c’est la loi du 11 février 2005, relative a « I'Egalité des droits et des chances,

la participation et la citoyenneté des personnes handicapées », qui a reconnu l'impact de

1 http://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/ handicap/38988 consulté le 2 aout 2017.
2 http://www.who.int/topics/disabilities/fr/, consulté le 14 juillet 2017.
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'environnement sur la situation de handicap : « Constitue un handicap, au sens de la
présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de participation a 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, mentales, cognitives ou
psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant ». Cette loi a également
élargi le champ du handicap aux troubles psychiques et cognitifs® et a introduit la distinction

entre handicap mental et handicap psychique.

B) Le polymorphisme du handicap*

Certaines des six grandes catégories de handicap que I'on s’entend donc a distinguer
ressemblent étrangement aux différentes expressions possibles de la dépendance que
I'on retrouve chez les résidents d’établissements pour personnes agées. Ces catégories
de handicap autant que ces formes de dépendance n’étant d’ailleurs pas figées et pouvant
se cumuler, faisant de chaque personne un étre unique dans son handicap ou dans sa
dépendance. On distingue ainsi :

- le handicap moteur qui résulte de toute atteinte de la capacité de tout ou partie du
corps a se mouvoir, réduisant I'autonomie physique que I'on retrouve aussi chez
de nombreux résidents d’EHPAD (40% sont atteints de déficience motrice des
membres inférieurs)® ¢,

- le handicap sensoriel qui résulte d’'une atteinte d’'un ou plusieurs sens, comme la
vue et I'ouie mais aussi I'odorat, le godt et le toucher, et qui affecte également le
vieillissement de presque 25% des résidents d’'EHPAD,

- le handicap cognitif qui touche tous les processus par lesquels une personne va
acquérir les informations dont elle a besoin pour régler son comportement dans la
vie quotidienne : troubles spécifiques du langage comme la dyslexie, la dysphasie,
la dyspraxie, troubles de I'attention et de la mémoire. Troubles cognitifs que I'on
retrouve dans les maladies neuro dégénératives (maladie d’Alzheimer et
apparentées) qui touchent 36% des résidents de maison de retraite.

- le handicap psychique qui peut étre défini comme la conséquence ou les séquelles
d’'une maladie mentale sur les facultés d'intégration sociale d’une personne. Son
développement intellectuel est normal voire supérieur a la moyenne mais c'est
I'expression de ses capacités intellectuelles qui est altérée par I'ensemble des
troubles psychiques dont elle souffre. Le handicap psychique résulte ainsi d’'une

maladie de la pensée ou de la personnalité. Les symptbmes, essentiellement

3 dans la continuité de la loi du 11 décembre 1996 qui insérait I'autisme dans le champ du handicap
4 APAJH, 2009, revue, n°101 consulté le 20 juin 2017 sur http://www.apajh.org/

5 DREES, 2011, Les personnes agées en institution solidarité, Dossier solidarité et santé, numéro
22, page 14.

6 ANNEXE 1, Tableaux statistiques 1
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comportementaux, causent une profonde souffrance au malade et font obstacle a
son intégration sociale. On retrouve les affections psychiatriques (psychose,
délire, hallucination) chez 15% et les troubles du comportement chez 26% des
résidents d’'EHPAD.

- le polyhandicap qui est un handicap grave dont I'expression est multiple associant
des déficiences mentales & des troubles moteurs ressemble également a
I'évolution de certains vieillissements qui cumulent dépendance psychique et
physique.

- et enfin le handicap mental qui impligue une déficience du niveau du
développement intellectuel mesuré par rapport a ce qui est considéré, dans une
société donnée, comme un développement intellectuel « normal » en fonction de
I'age réel de la personne.

Le handicap ne concerne pas majoritairement les « personnes nées avec » et s'acquiert
tout au long de la vie. Ainsi, 70% des personnes handicapées ont été touchées par le

handicap apres 50 ans suite a des maladies et/ou des accidents.

1.1.2 Une définition qui fait consensus depuis 2003

En avancant dans 'age, et comme la population ordinaire, cette personne handicapée va
connaitre les effets du vieillissement. Elle va alors intégrer le secteur des personnes
handicapées vieillissantes. Une définition en a été donnée dans un rapport réalisé pour la
DRESS en 2003 par Bernard Azéma et Nathalie Martinez’: «est une personne
handicapée vieillissante, une personne handicapée qui a entamé ou connu sa situation
de handicap avant de connaitre par surcroit les effets du vieillissement ». Cette définition
a fait consensus et est devenue la référence.

Une autre définition : « personne handicapée avancée en age » a été proposée par
Patrick Gohet, inspecteur général des affaires sociales, lors du groupe de travail sur
« L'avancée en age des personnes handicapées »® qu’il a animé en 2013. Il pensait que

« Cette sémantique suggére un regard plus positif sur la question »...

1.1.3 Une espérance de vie qui chamboule le secteur

Le vieillissement de la personne handicapée était, jusqu’a trés récemment, un phénomeéne
exceptionnel. Comme pour la population ordinaire, c’'est grace a I'amélioration des

conditions de vie et de la qualité de I'accompagnement, d’une meilleure prise en compte

7 Rapport de B. Azéma et N. Martinez réalisé pour la DRESS en 2003. Source : Azema, B.,
Martinez, N. Les personnes handicapées vieillissantes : espérances de vie, projections
démographiques et aspects qualitatifs : éléments pour une prospective. Rapport d’étude pour la
DREES. Montpellier : CREAI Languedoc-Roussillon, 2003. 317 p. 2.

8 GOHET P, 2013, « L'avancée en age des personnes handicapées », Rapport, Tome I.
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de leurs besoins spécifiques et des progres de la médecine que les personnes
handicapées sont en meilleure santé et vivent de plus en plus longtemps. Par exemple,
l'espérance de vie des personnes trisomiques, qui était de neuf ans en 1929, est
maintenant de cinquante-cing ans®.

Cet allongement de I'espérance de vie des personnes handicapées a chamboulé le
secteur. Les professionnels, non formés a ce nouveau type d’accompagnement, ont été
mis en difficulté. Le probléme du nombre a émergé et un manque de places en institution

s’est vite imposé.

1.1.4 Une estimation démographique difficile voire impossible

Pour approcher 'ampleur de I'enjeu généré par le nombre de ces personnes handicapées
qui avancent en age, il serait intéressant d’en évaluer le nombre. Toutefois, cela présente
bien des difficultés sachant qu’il n'est déja pas facile d’évaluer le nombre total des
personnes handicapées.

Comme nous I'avons vu, le handicap est polymorphe, il s’acquiert tout au long de la vie
et il n’est pas figé. Le nombre de personnes handicapées ne peut pas étre recensé, il peut
étre simplement évalué par des enquétes ou des sources administratives. L'OMS en
évalue le nombre a un milliard soit 15% de la population mondiale!®. En France, le
ministére de la santé estime que 12 millions de personnes « seraient » concernées par
I'accessibilité, soit 18% de la population nationale!!. Le comptage par reconnaissance
administrative ouvrant droit aux prestations se fait par I'Allocation Adulte Handicapé
(AHA) : 1 022 262 personnes la percoivent au 31 décembre 2013 soit 1.5% de la
population nationale,

En ce qui concerne les personnes handicapées vieillissantes, la seule estimation que
jai trouvée est ancienne. Il s’agit d'une étude Handicaps, incapacités, dépendance (HID),
de 'INSEE réalisée sur la période 1998 — 2001. Elle nous apprend que « Le nombre de
personnes handicapées vieillissantes de plus de 40 ans s’éléverait entre 635 000 et
800 000 personnes, 267 000 d’entre elles seraient agées de plus de 60 ans et 140 000
de plus de 70 ans ».

Bernard Azéma et Nathalie Martinez*? quant a eux, dénoncent l'invisibilité sociale d’un
grand nombre d’handicapés vieillissants « ignorés du dispositif social et médicosocial,
vivant au domicile de parents agés» disant «quils sont difficiles a évaluer

numériqguement ».

http://www.e-sante.fr/duree-vie-trisomigues-s-allonge/actualite/1521, consulté le 3 aout 2017.

10 OMS, 2014-2021, Projet de plan d’action mondial de 'OMS relatif au handicap, Edition
Organisation mondiale de la santé, page 2.

11 Ministere des affaires sociales de la Santé et des Droits des femmes, 2014, Les chiffres Clés du
Handicap.

12 AZEMA B. et MARTINEZ N., 2005, Les personnes handicapées vieillissantes : espérance de vie
et de santé ; qualité de vie, Revue frangaise des affaires sociales, page 58.
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1.1.5 Un vieillissement dit particulier : mythe ou réalité ?

A) Le vieillissement « ordinaire »

Le phénomene du vieillissement s’enclenche dés notre naissance. Cependant, il est
d'usage de designer par vieillissement « Le processus physiologique normal que subit
tout organisme vivant au cours de la derniére période de sa vie »*3. Il s'Taccompagne d'une
diminution des capacités fonctionnelles de l'organisme qui induit une réduction de la
capacité a s'adapter aux situations d’agression!*. Autrement dit la personne en situation

de vieillissement est fragilisée.
B) Deux approches du vieillissement des personnes en situation de handicap

a) Des spécificités qui ont fait consensus

Dans de nombreuses publications sur le vieillissement des personnes handicapées
vieillissantes, et dans les rapports et les Recommandations de Bonnes Pratiques
Professionnelles (RBPP), il est fait état de la prévalence d’un vieillissement précoce chez
ces personnes dés I'age de 40 ans. Prévalence dans les pathologies génétiques comme
la trisomie 21 mais aussi dans le handicap moteur par « usure » précoce ou encore par
iatrogénie médicamenteuse dans le handicap psychique par exemple.

Certains handicaps prédisposeraient également les personnes qui avancent dans I'age
a une incidence plus fréquente de certaines pathologies comme les problemes bucco-
dentaires, les cancers, les pertes sensorielles ou encore la maladie d'Alzheimer,

fragilisant et handicapant d’autant plus la personne.

b) Une nouvelle approche

Cependant, les résultats d'une étude réalisée en 2014 par le Docteur Mangeney pour le
CREAI Alsace Champagne Ardenne Lorraine'® dénoncent le concept de vieillissement
« spécifiqgue » ou « précoce » des personnes handicapées au profit de celui d'un
vieillissement ordinaire. Cette étude validée et financée par les ARS d’Alsace repose sur
'étude de 502 dossiers de résidents de 18 foyers d'accueil médicalisés de ce
département. Leur constat est que le vieillissement précoce, c’est-a-dire non ordinaire des
personnes handicapées, provient d'une prise en charge, notamment psychosociale, non-
ordinaire, des cassures dans la prise en charge exposant a des risques « de développer

des troubles des fonctions supérieures (psychiques et physiques) ». L’étude conclue que

13 Le Robert, Dictionnaire.

14 Le vieillissement humain Collége national des enseignants de gériatrie, consulté le 10 juin
2017, sur http://lcampus.cerimes.fr/geriatrie/enseignement/geriatriel/site/html/3.html

15 Dr. MANGENEY K., 2014, Les personnes handicapées vieillissantes : indicateurs médicaux et
psychosociaux du vieillissement, CREAI Alsace Champagne Ardenne Lorraine.

Rapport téléchargeable sur http://ancreai.org/content/les-personnes-handicapées-vieillissantes-
indicateurs-médicaux-et-psychosociaux-du-vieillissement
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plus la prise en charge médicale et psychosociale sera adaptée et plus le vieillissement

deviendra ordinaire.
1.1.6 De nouveaux besoins d’accompagnement dus aux effets du vieillissement
A) Un cumul d’'incapacité non sans conséquences

a) Les effets du vieillissement

Les effets du vieilissement sont beaucoup plus stigmatisants pour la personne
handicapée que pour la personne ordinaire. Ainsi, I'apparition de nouvelles déficiences,
liées a I'dge proprement dit, comme la surdité, la cécité ou la réduction de la mobilité par
exemple, provoque de nouveaux handicaps ainsi qu'un possible accroissement des
déficiences antérieures. « Les maladies chroniques survenant lors du processus de
vieillissement normal viennent ajouter de l'incapacité a de l'incapacité et contribuent a
vulnérabiliser encore davantage des personnes déja fragilisées »°.

La Fédération des Association pour Adultes et Jeunes Handicapés (APAJH), lors de
son Congres de Juin 2009, a, pour sa part, dressé une liste des conséquences possibles
du cumul des effets du vieillissement aux pathologies déja existantes :

— difficultés a maintenir les liens familiaux,

- fatigabilité et la pénibilité,

— difficulté de mémorisation,

— perte de dynamisme, envie de se reposetr,

— perte progressive d’autonomie, et donc une plus grande dépendance,
— apparition de nouvelles déficiences,

- perte de repéres,

- difficultés a se projeter dans I'avenir.

b) Un besoin d’accompagnement spécifique

Les personnes handicapées qui vieillissent présentent de nouveaux besoins. Pour y
répondre, TANESM, dans ses Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles
(RBPP)" préconise trois phases d’accompagnement :
- lanticipation du risque de vieillissement, primordiale pour permettre a la personne
handicapée de préparer son avancée en age, d'éviter les situations d’'urgence

(inadaptation du cadre de vie et de I'aide humaine) et les ruptures de parcours,

16 OBSERVATOIRE, 2012, Le Vieillissement des Personnes Handicapées, La Branche face a cet
enjeu, page 17.

17 ANESM, 2014, L'adaptation de l'intervention aupreés des personnes handicapées vieillissantes,
RBPP.
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- le repérage du vieillissement, en étant a I'écoute, en observant les changements
et en utilisant des outils pour mesurer I'évolution des potentialités,
- l'adaptation de 'accompagnement a la santé somatique, cognitive et/ou psychique
mais aussi du cadre et du rythme de vie.
La mise en ceuvre de cet accompagnement nécessite une formation spécifique des

professionnels et une adaptation de I'environnement qui dépendra du lieu de vie.

B) Une réponse en perpétuelle évolution

Tout comme la vieillesse, le handicap ne veut pas dire institutionnalisation. Pendant
longtemps, I'unique lieu d’accueil, I'hospice, était commun aux deux populations. Il a fallu
attendre la loi du 30 juin 1975 pour voir émerger les premiers établissements pour adultes
handicapés. Depuis, le dispositif n’a cessé d’évoluer, autant en capacité qu’en spécificités

pour offrir toujours plus de réponses.

a) Des lieux de vie commun avec les adultes handicapés®® *°

Dans la continuité de leur «statut» de personnes handicapées, les personnes
handicapées vieillissantes bénéficient des mémes établissements et services que celles-
ci. Au 31 décembre 2014, 7480 services et établissements pour adultes handicapés
offraient 331 800 places. Il y a cinq fois plus de places en établissements que de places
de services. Toutefois, entre 2010 et 2014 le nombre de places de services a augmenté

de 10,2% contre 5,4% pour les établissements?.

- Hébergement au domicile
Les personnes handicapées qui vivent au domicile peuvent étre accompagnées par :
- les Services d’Accompagnement a la Vie Sociale (SAVS),
- les Services d’Accompagnement Médico-Sociaux pour Adultes Handicapés
(SAMSAH).
Elles peuvent aussi bénéficier des services destinés a la population ordinaire :
— les Services d'accompagnement a domicile (SAD),
— les Services de Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD),
- les Services Polyvalents d’Aide et de Soins & Domicile (SPASAD) promus par la
loi de I'Adaptation de la Société au Vieillissement qui combinent un service de

soins a domicile et un service d’aide a domicile.

18 ANNEXE I, Statistiques, Tableau 2.

19 ANNEXE I, Présentation du dispositif.

20 DREES, 2016, L'offre d’accueil des personnes handicapées dans les établissements et services
médico-sociaux entre 2010 et 2014, Etude et résultats, N°0975, page 3.
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En 2014, on compte 50100 places pour adultes réparties dans 1 230 SAVS et SAMSAH?.
Ces derniéres années, d'autres formes d’habitats & domicile ont vu le jour : les habitats
regroupés, habitats alternatifs ou habitats inclusifs qui garantissent conjointement
inclusion sociale et vie autonome en milieu ordinaire. lls sont consolidés par les services

a domicile et par des séjours de répit possibles en accueil de jour ou temporaire.

-Hébergement en établissement
En ce qui concerne les établissements, les personnes handicapées peuvent étre
hébergées soit :

- en foyers d’hébergement (FH),

en foyers de vie (FV),

en maisons d’accueil spécialisées (MAS)

— ou en foyers d’accueil médicalisé (FAM).
Plus récemment et pour s’adapter aux besoins, d’'autres types d’accueil ont été créés
comme les établissements expérimentaux, les foyers d'accueils polyvalents et les
établissements d’accueil temporaire.
En 2014, les établissements d’hébergement pour adultes handicapés représentaient 6250

structures et offraient 281 700 places.

b) Des lieux de vie spécifiques pour personnes handicapées qui avancent en age

A l'intérieur de ce dispositif, les lieux de vie pour personnes handicapées qui avancent en
age sont variés. De nombreux critéeres entrent en ligne de compte : leur passé, leur
situation familiale, la présence ou pas d’'un aidant, leur type de handicap, leur état de santé
et de dépendance, les contraintes institutionnelles, les disponibilités de place en

établissement.

-A domicile

C'est ainsi que celles qui vivent a domicile sont indépendantes ou bien sont
accompagnées par des services. L’age moyen des adultes accompagnés par un service
d’accompagnement a domicile (SAVS) ou par un service d’accompagnement médico-
social pour adultes handicapés (SAMSAH) est de 42 ans. 30% ont plus de 50 ans et

seulement 7% plus de 60 ans?? 23,

21 DREES, 2016, L'offre d’accueil des personnes handicapées dans les établissements et services
médico-sociaux entre 2010 et 2014, Etude et résultats, N°0975.

22 DREES, 2013, L’accueil des adultes handicapés dans les établissements médico-sociaux en
2010, Etude et résultats, N°833.

23 ANNEXE |, Tableau 3 et 4.
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-En établissement

Dans les établissements, la part des plus de 50 ans est de 25 % en foyer d’hébergement
(FH), 31% en foyer de vie (FV), 31% en maison d’accueil spécialisée (MAS) et 37% en
foyer d’accueil médicalisé (FAM)?4,

Il s’est créé, ces dernieres années, des places spécifiques pour personnes
handicapées vieillissantes, et certaines ont été intégrées dans des structures. Ainsi, 1%
des MAS, 10% des FAM et 2% des FH sont agréés pour les accueillir.

Entre 2010 et 2014, 400 places supplémentaires ont été ouvertes, essentiellement dans

les MAS et les FH, ce qui porte 'offre & un total de 4800 places fin 2014.

C) L'EHPAD, lieu de vie et lieu de soins

Tout comme la population ordinaire, les personnes handicapées peuvent « bien vieillir »,
et ne pas connaitre des effets du vieillissement qui les obligent & changer de lieu de vie.
Mais elles peuvent aussi perdre leur autonomie et/ou avoir besoin de soins. Les
établissements pour personnes agées sont alors une solution possible a leurs nouveaux
besoins. Les EHPAD représentent 80% des établissements destinés aux personnes
agées de la population générale et accueillent 6% des personnes de plus de 85 ans?. s
sont au cceur du savoir-faire de 'accompagnement du vieillissement et sont des lieux de
soins et des lieux de vie qui répondent aux caractéristiques et aux besoins des personnes
handicapées vieillissantes. Les locaux sont adaptés et le personnel est formé au
vieillissement. Ainsi, les personnes sortant de foyers de vie (FV) le choisissent dans un
cas sur trois, soit aussi souvent qu'une orientation en maison d’accueil spécialisée (MAS)

ou en foyer d’accueil médicalisé (FAM)?6,

L'approche du handicap a évolué. La conception purement biomédicale et figée a laissé
place a une notion plus large et plus évolutive considérant la personne dans son
environnement. Ces derniéres décennies, les progrés de la médecine et un meilleur
accompagnement ont fait émerger un nouveau public, qui présente de nouveaux besoins,

celui des personnes handicapées vieillissantes.

24 DREES, 2013, L'accueil des adultes handicapés dans les établissements médico-sociaux en
2010, Etude et résultats, n°833.

25 DREES, 2014, L’offre en établissements d’hébergement pour personnes agées en 2011, Etudes
et résultats, N° 877.

26 ASSOCIATION NATIONALE DES CREAI, 2014, Les personnes de 55 ans et plus accueillies
dans un établissement médico-social pour adultes handicapés, Données issues de 'Enquéte ES
Handicap 2010.
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1.2 L’évolution des politiques publiques face a l'e njeu des personnes
handicapées vieillissantes

Le vieillissement des personnes handicapées est devenu un enjeu des politiques
publiqgues au méme titre que le vieillissement de la population générale. Dés 1976, René
Lenoir, maitre d'ceuvre de la loi de 1975 « d’Orientation en faveur des personnes
handicapées », a anticipé I'enjeu du vieillissement des personnes handicapées en
déclarant « Les débiles profonds mourraient presque tous a I'adolescence. lIs atteignent
maintenant 'dge mdr et nous aurons dans 10 ou 15 ans des grands handicapés du
troisieme age ».

Trente ans plus tard, la loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées « a largement contribué a
développer la réflexion sur I'avancée en age des personnes handicapées...Depuis cette
loi, la mobilisation des politiques publiques pour cerner les enjeux du phénomene a été

forte, et suivie de nombreux travaux »?’.

1.2.1 Le Rapport du Sénateur Blanc

Le Sénateur Blanc a donné le départ en 2006. Dans son rapport « Une longévité accrue
pour les personnes handicapées vieillissantes : un nouveau défi pour leur prise en
charge », il a dressé un bilan sur le vieillissement des personnes handicapées et défini
les moyens d’un accompagnement adapté pour :

- satisfaire leurs besoins,

— assurer la continuité des prises en charge,

- promouvoir des solutions diversifiées,

- mobiliser les compétences nécessaires,

— et favoriser I'anticipation.
Il a aussi interrogé les dispositifs d’accompagnement mis en place pour les personnes
handicapées et les personnes agées, « ce systeme dual fondé sur un critére d’age devenu
extrémement simplificateur »?® et a précisé des pistes pour engager un processus de
convergence.
Il a également levé les fausses croyances sur les barrieres d’age dans les établissements :
« Il convient donc de rappeler aux autorités de tutelles comme aux gestionnaires
d’établissement que les lois et décrets, au niveau national, n'imposent aucune barriére

d’age a la présence de personnes ni dans les établissements pour personnes agées, ni

27 CORDERY P., 2015, Avis présenté au nom de la commission des affaires sociales sur le projet
de la Loi de finances pour 2016, Assemblée nationale, Rapport n°3114, Tome lll, page 25.

28 BLANC P., 2006, Une longévité accrue pour les personnes handicapées vieillissantes : un
nouveau défi pour leur prise en charge, Rapport, page 3.
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dans les établissements pour adultes handicapés »*. Quelques jours plus tard, la
Circulaire du 21 juillet 2006 a rappelé aux préfets la nécessité de garantir le maintien des
prises en charge en Etablissements Sociaux et Médico-sociaux (ESMS) au-dela de 60

ans.

1.2.2 Le Rapport Gohet, « L'avancée en age des pers onnes handicapées »

En octobre 2013, le groupe de travail mis en place conjointement par le ministre délégué
aux personnes handicapées et celui des personnes agées et animé par M. Patrick Gohet
a remis son rapport qui « constitue un outil de travail pour la mise en place d’une politique
globale, concrete et concertée ainsi que pour la réalisation d’un processus du public et de
mobilisation des acteurs »®. Le rapport affirme que « I'on doit donner a cette politique
globale les moyens d’étre déclinée en fonction des intéréts, des aspirations et des besoins

des bénéficiaires »3!.

1.2.3 Le Rapport Piveteau, « Zéro sans solution »

En 2014, le Rapport Piveteau appelé aussi « Le devoir collectif de permettre un parcours
de vie sans rupture, pour les personnes en situation de handicap et pour leurs proches »,
va au-dela de I'enjeu économique et social que représente le vieillissement des personnes
handicapées. L’'objectif de ce rapport tres humaniste est « de ne plus jamais laisser
personne au bord du chemin ». Il préconise de réorganiser I'offre sanitaire, médico-sociale
et sociale afin de ne plus proposer des « places » mais des « réponses » qui s’adaptent

a chaque situation.

1.2.4 Loi de I'Adaptation de la Société au Vieilis sement

La loi du 28 décembre 2015 relative a I'’Adaptation de la Société au Vieillissement (ASV)
s’est donné pour objectif d'anticiper les conséquences du vieillissement et de répondre le
plus possible aux attentes des personnes en matiere de logement, de transports, de vie
sociale et citoyenne, et d'accompagnement. Pour cela, elle donne priorité a
'accompagnement a domicile, renforce les droits et libertés des personnes notamment a
'entrée en institution (désignation d'une personne de confiance et procédure
d’acceptation du contrat de séjour en ESSMS), reconnait la place du proche aidant et met

'accent sur I'importance de la préservation de I'autonomie.

29 BLANC P., 2006, Une longévité accrue pour les personnes handicapées vieillissantes : un
nouveau défi pour leur prise en charge, Rapport, page 28.

30 GOHET P., 2013, L’'avancée en age des personnes handicapées. Contribution a la réflexion,
Inspection générale des affaires sociales (IGAS), Tome 1, page 3.

31 Méme source que ci-dessus.
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1.2.5 Laloi de Modernisation de notre systeme des anté

La loi du 26 janvier 2016, relative a la modernisation de notre systeme de Santé, vise a
déployer « Une réponse accompagnée pour tous »*2. Elle s'inspire des préconisations
issues du rapport Piveteau en s’appuyant sur deux objectifs :

— d'une part trouver une réponse individualisée a chaque situation en évitant « le
tout ou rien » et en favorisant l'articulation accrue des partenaires autour des
parcours de vie,

— et d'autre part mettre en ceuvre une évolution territorialisée de l'offre visant a

couvrir 'ensemble des besoins identifiés.

Pour ce faire, cette loi a instauré un nouveau Projet régional de santé (PRS)%3.

Les plans, les schémas et les expérimentations en faveur des personnes handicapées
et/ou agées restent développés dans le cadre du Programme Interdépartemental
d’Accompagnement des handicaps et de la perte d’autonomie (PRIAC).
Par contre, des Conseils Territoriaux de Santé (CTS) sont installés dans chaque région
(arrété du 27 octobre 2016) et ont pour missions principales (en ce qui nous concerne) de
participer :
— alaréalisation du diagnostic territorial partagé,
— alévaluation des conditions dans lesquelles sont appliqués et respectés les droits
des usagers,
— al'évaluation de la qualité des prises en charge et des accompagnements.
Des professionnels, des usagers, des associations d'usagers, des collectivités
territoriales, I'Etat, les organismes de sécurité sociale, et les personnalités qualifiées y
sont représentés répartis dans 5 colléges.
Son article 74 prévoit la mise en place de missions d’appui aux professionnels pour
coordonner « les parcours de santé complexes »,
Son article 69, donne la possibilité aux acteurs du territoire d’élaborer un projet
territorial de santé mentale,
Son article 89, prévoit la formalisation d’'un plan d’accompagnement global avec

'accord préalable de la personne pour les cas complexes.

Ainsi, les politiques publiqgues ont posé le cadre de I'accompagnement des personnes

handicapées vieillissantes : il N’y a pas une solution mais des réponses a construire avec

321 Ol n® 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systeme de santé, Article
89, consulté le 2 aout 2017 sur
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do?idArticle=JORFARTI000031913410&cidTexte
=LEGITEXT000031916187&categorieLien=id

33 Décret n°2016-1023 du 26 juillet 2016 relatif au Projet Régional de Santé, consulté le 10 juillet
2017 sur https://www.legifrance.gouv.fr/eli/decret/2016/7/26/AFSZ1606978D/jo/texte
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la participation de la personne, en fonction de ses particularités et en lien avec tous les
acteurs du champ sanitaire et médico-social. Cette politique permet de sortir des logiques
catégorielles pour ne s’attacher qu’aux besoins et aux souhaits des personnes en les
adaptant aux contraintes socioéconomiques et géographiques qui s’'imposent. L'EHPAD

est alors un lieu de vie possible pour ces personnes et devient I'objet de notre réflexion.

1.3 Les Prés du Moulin, un EHPAD qui accueille des personnes
handicapées vieillissantes

L’EHPAD que je dirige est un établissement privé indépendant, situé en Lot-et-Garonne a
l'orée d'un village rural de 700 habitants et dont I'agrément permet d’accueillir 78

résidents.

1.3.1 Histoire de I'établissement

L’histoire de cet établissement est un peu singuliere puisque je l'ai créé en 1991 en

collaboration avec deux autres personnes.

A) La création

Apreés avoir obtenu mon dipléme d'état d'infirmiere, jai débuté ma carriere comme
infirmiére de bloc opératoire. En poste a I'hdpital d’Agen, un remplacement m’a conduit a
la maison de retraite de ce méme hépital. C'est a moment-la que s’est imposé le sens je
voulais donner a mon métier mais aussi a ma vie : exercer ma profession avec ma propre
conception de 'accompagnement et du soin a la personne. Et j'ai eu la chance de pouvoir

créer I'établissement qui fait, aujourd’hui, I'objet de ce mémoire.

B) Le projet initial

Le projet était précis dés le départ : donner envie de vivre aux résidents en leur proposant
des occupations et des buts, prévenir leur dépendance et son cortége de complications
(escarres, infections, dépressions...), bien les soigner et respecter leur liberté.

Au-dela de ces valeurs humanistes, le projet paraissait aussi un peu utopiste : ne pas
appliquer des tarifs élevés et ne pas sélectionner les entrées en fonction de I'autonomie
et/ou des pathologies des personnes. L'expérience a prouvé que cela pouvait se concilier
avec la bonne gestion de I'établissement.

Les réponses aux besoins du territoire étaient alors soumises a l'initiative des acteurs

locaux, les créations, transformations ou extensions d’établissements n’étaient pas
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encore confiées aux ARS par la procédure d’appel a projets®*. C'est ainsi qu’aprés avoir
trouvé un batiment adapté (foyer logement) que le propriétaire (la mairie) était prét a
céder, le dossier a été dépose a la DDASS et accepté. Apres quelques mois de travaux,

I'établissement a ouvert ses portes le 1°" avril 1991.
1.3.2 L’'établissement aujourd’hui

A) Le cadre reglementaire

En 2007, I'établissement est devenu EHPAD en signant sa premiére convention tripartite

avec l'ancienne Direction Départementale de I'Action Sanitaire et Sociale (DDASS)
devenue I'ARS et le Conseil Général (Conseil Départemental actuel).

Ses missions, conditions d'autorisation, tarifications, financements, gestions
budgétaires et comptables sont depuis soumises aux dispositions relevant du régime
commun aux différentes catégories d’ESSM et de celles spécifiques aux EHPAD :
art. L.313-12, L. 314-2, L. 314-9 et R. 314-158 et s. du code de l'action sociale et des
familles (CASF) et art. R. 174-9 et s. du Code de la sécurité sociale®.

L’établissement est habilité a I'Aide Sociale Hébergement (ASH) pour 10 % de sa
capacité d'accueil soit 8 places.

L’organisme gestionnaire est la SARL « Les Prés du Moulin », représenté par M. A.

Pegna qui est gérant-associé.

Le projet d'établissement

En 2013, I'écriture du Projet d’Etablissement (PE) actuel a été réalisée parallelement a
'Evaluation interne. Ce fut une étape importante dans I'évolution de I'établissement,
I'occasion de prendre du recul, de nous analyser et de conceptualiser nos pratiques et
nos valeurs. Ce fut un travail d'équipe extrémement fédérateur. Nous en sommes sortis
grandis et unis autour d’'un projet d’établissement qui a pris effet en 2014 et ce pour une

durée de 5 années.

L'évaluation externe

En 2014, I'Evaluation externe effectuée par l'organisme SOCOTEC a positionné

I'établissement & un bon niveau d’accompagnement de ses usagers.

34 LOI n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hépital et relative aux patients,
a la santé et aux territoires, consulté le 2 aout sur
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid Texte=JORFTEXT000020879475&
categorieLien=id
SShttps://www.legifrance.gouv.fr/affichSarde.do?reprise=true&page=1&idSarde=SARDOBJT0000
07117793&ordre=null&nature=null&g=Is, consulté le 31 juillet 2017.
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La convention tripartite

La deuxieme Convention tripartite signée en 2014 est en cours. En application de la
nouvelle réglementation : article 58 de la loi n°2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a
I’Adaptation de la société au vieillissement, portant réforme de la tarification des EHPAD,
elle sera remplacée par la signature d’'un Contrat Pluriannuel d’Objectifs et de Moyens

(CPOM) qui est programmé pour avril 2019.

La Commission de la Vie Sociale

La Commission de la Vie Sociale (CVS) se réunit 4 fois par an et est force de proposition

au sein de I'établissement. Ce sont des résidents qui la président.

B) Les valeurs®®

S’appuyant au début sur la volonté d’accueillir les résidents en tant que personnes et non
comme « dépendants, semi-dépendants ou valides », les valeurs se sont, au fil du temps,
consolidées, conceptualisées et enrichies de la personnalité des membres de I'équipe.
C’est ainsi que le projet d’établissement revendique plusieurs valeurs : « Prendre soin
d’une personne dans sa globalité », « Donner I'envie de vivre », « Tous, coresponsables
du bien-étre des résidents », « Pas de ségrégation ». Et a titre d’exemple, voici « quelques
cris de guerre » des membres de I'équipe :

— « La personne agée dépendante n’est pas une personne comme les autres, mais

comme les autres, elle est une personne » - Marcel S.- AMP Animateur,
- «Vivre et non survivre, Mourons debout!» - Dr Edmond V.- Ex Médecin

coordonnateur.

C) Le cadre de vie

Le batiment , ancien foyer logement construit dans les années 80, a été réorganisé pour
étre un lieu de vie accueillant et gai. Il est un élément important du projet d’'établissement
favorisant I'appropriation des lieux, le bien-étre et la vie en collectivité.
Le batiment a en effet plusieurs spécificités :
— Bati sur un étage, il s'étend sur une superficie de 3000m2 au milieu d’'un parc
arboré d’un hectare,
— Son architecture en croix, distribue trois ailes en rez-de-chaussée et trois a I'étage,
dans lesquelles se trouvent les chambres. Des peintures de couleurs vives

constituent des repéres pour I'orientation des résidents,

36 ANNEXE Ill, Les valeurs, Les Prés du Moulin, Projet d’établissement, pages 11-12.
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— De grands espaces collectifs : salle a manger, salon (avec cheminée), deux
grands halls équipés de nombreuses banquettes offrent des espaces lumineux
pour flaner, se rencontrer, bavarder ou pour recevoir familles et amis,

— Unvaste bassin, une fontaine, des plantes vertes et des oiseaux confirment le parti
qui a été pris de soigner la décoration des lieux pour étre comme a la maison,

- Un autre élément important est le parc de I'établissement. Cléturé et sécurisé, les
résidents peuvent y circuler librement sans contrainte d’horaire. Un jardin
thérapeutique (avec jardiniéres surélevées), un boulodrome et une vaste terrasse
fleurie sont a disposition des résidents et des familles.

Les animaux sont les bienvenus et font eux aussi, totalement parti du projet
d’établissement et du projet des résidents qui peuvent vivre avec leur animal de
compagnie. L'EHPAD a aussi ses propres animaux : Tania et Valentin les chiens, Calin le
chat, des oiseaux, des tortues d'eau, et en recoit méme en vacances comme les deux
poneys qui sont venus passer une quinzaine de jours cet été pour le plus grand bonheur

de tous.

D) Un Vivre ensemble quelle que soit la pathologie des résidents

Depuis son ouverture en 1991, 'EHPAD pratique le vivre-ensemble de tous les résidents
et en a fait une des valeurs fondatrices de son Projet d’Etablissement « Pas de
ségrégation ». En effet, alors que d'autres EHPAD ont fait le choix de regrouper les
résidents dans des zones dédiées en fonction de leur pathologie (démence) ou de leur
état (fin de vie, grabataires...), ici, tous les résidents vivent ensemble. Le projet
d’établissement revendique « Un accompagnement des résidents dans toutes les
dimensions de I'humain, sans cloisonnement... ». L’accueil des résidents atteints de la
maladie d’Alzheimer s’est trouvé facilité par I'architecture de I'établissement qui s’est
révélée étre avant-gardiste dans sa conception avec ses grands espaces permettant la
déambulation. Leur prise en charge au milieu des autres résidents s’est montrée possible
et méme positive. J'ai d’ailleurs analysé cette cohabitation au travers du Dossier d’Analyse
Stratégique d’'une Situation (DASS) réalisé dans le cadre de la formation CAFDES. Cette

analyse a conclu a la faisabilité de ce vivre ensemble.

E) Un projet personnalisé
Le Projet d’établissement se donne comme mission de dispenser « Un accompagnement
gui donne envie de vivre ». Partant de ce postulat, le projet personnalisé se veut étre un
projet de vie. Pour tout résident qui rentre dans I'établissement, se pose toujours la méme
guestion : comment va-t-il y vivre ?

Pour qu'il puisse y avoir une vie agréable, le projet est d’en prendre soin. Le soin est
alors une réponse aux besoins et aux attentes du résident. Le soin c’est ce qui

accompagne, ce qui soigne et qui guérit et qui génere de I'envie et du désir. Aussi, nous
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pensons que tous les volets d’un projet personnalisé (paramédical, médical, vie sociale,
culturelle, artistique, loisirs) sont du soin. lls sont interdépendants, complémentaires et

indissociables.

a) Un projet de santé et de qualité de vie

L'objectif du projet de soins (paramédical et médical) est de favoriser la santé des
résidents, santé telle que définie par 'TOMS *': « la santé est un état de bien-étre complet,
physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou
d'infirmité ». Pour cela, le projet de soins est en accord avec les grandes politiques de
préservation de l'autonomie, de lutte contre la dénutrition, d’accés aux soins dentaires
pour tous et contre la sur-médicamentation. Il rejoint de plus la philosophie de
I'établissement de personnaliser au maximum l'accompagnement des résidents. Pour
favoriser « cet état de bien étre complet » je m’emploie a développer dans I'établissement

une qualité de vie autant pour les résidents que pour le personnel.

b) Le projet d’animation

Dans la continuité de ses projets, 'TEHPAD a la particularité¢ de proposer de tres
nombreuses activités aux résidents : thérapeutiques, occupationnelles, culturelles et
sociales et méme des vacances annuelles. Des sorties ont lieu quasiment tous les jours
grace aux deux minibus adaptés aux Personnes a Mobilités Réduites (PMR) que possede

I'établissement.
F) Une équipe pluridisciplinaire engagée

a) Un personnel qualifié

La signature de la premiere Convention tripartite en 2007, a permis a I'établissement
d’embaucher du personnel qualifié. En effet, les qualifications requises et le nhombre
d’équivalents temps pleins nécessaires au bon fonctionnement de 'TEHPAD sont notifiées
par les ARS et le Conseil départemental dans le cahier des charges de la convention.
Ainsi, une psychologue et un médecin coordonnateur ont été recrutés. Les dix-huit aides-
soignants et aides médico-psychologiques requis ont été formés en priorité par la voie de
la formation professionnelle interne. Une équipe s’est constituée et s’est faconnée.
Aujourd’hui, elle est composée de 45.8 équivalents temps plein (ETP) ce qui

représente un ratio d’encadrement de 0,59 égal a la moyenne nationale des EHPAD?®®

37 Préambule de 1946 a la Constitution de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS).
%8 OBSERVATOIRE, aout 2012, Vieillissement des personnes handicapées, La branche

face a cet enjeu, Etude nationale, page 57.
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mais inférieur aux ratios des établissements du champ du handicap comme l'indique le

tableau ci-dessous.
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L’équipe se compose :

— A l'administration : d’une directrice (1 ETP), d'une adjointe de direction (1 ETP) et
d’'une secrétaire comptable (0.80),

- A I'hébergement : de deux maitresses de maison (1.8 ETP), de dix agents de
service hotelier (10 ETP), de deux lingeres (2 ETP), de deux agents de
restauration (2 ETP), de deux cuisiniers (2 ETP), d’'un agent d’entretien (1 ETP) et
d’'une psychologue (1 ETP).

— Au soin: un médecin coordonnateur (0.5 ETP), une infirmiére coordinatrice (1
ETP), quatre infirmiéres (3.5 ETP), une aide-soignante référente (1 ETP), un aide
meédico-psychologique coordinateur de I'animation et musicothérapeute (1 ETP) et
16 aides-soignant(e)s/aides médico-psychologiques (16 ETP).

En plus du personnel salarié, des intervenants extérieurs participent au fonctionnement
de 'EHPAD. Au niveau administratif, le suivi et I'expertise comptable sont externalisés.
L'entretien du béatiment et la sécurité sont accompagnés par de hombreux contrats de
maintenance. Des personnels libéraux paramédicaux et médicaux interviennent comme
la pharmacienne qui assure la préparation des médicaments, les médecins traitants, les

kinésithérapeutes, une diététicienne et les pédicures. D’autres prestataires, éducateur
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sportif (deux fois par semaine), coiffeuses et esthéticiennes contribuent a la santé et au

bien-étre des résidents.

b) Un personnel et une direction engagée

Une partie du personnel est trés engagée dans le projet de I'établissement. Ainsi, en 2007,
les salariés ont créé une association qui organise des manifestations dans le village : bal,
vide-greniers, repas.... Personnel et familles interviennent sur la base du volontariat et du
bénévolat. En plus des bénéfices récoltés, ces actions permettent a 'EHPAD et a ses
résidents d'étre totalement intégrés a la vie du village.

Les Prés du Moulin ont également des liens de partenariat étroits avec I'association
« Géront’Aquitaine » dont je suis présidente. Cette association, qui s’est donnée pour
mission « d’améliorer la vie des personnes agées », a créé un EHPAD temporaire de 25
places ainsi qu’une structure innovante pour les personnes agées : un Centre de Loisirs
Rencontres et Stimulations. Les résidents de 'TEHPAD s’y rendent toutes les semaines,
bénéficiant du magnifique parc du chateau du Saumont et conservant des liens sociaux

importants.

G) Typologie des résidents

L'établissement accueille 78 résidents, 53 femmes et 25 hommes. Cette répartition est
toujours a peu pres la méme sachant que I'établissement a un taux d’occupation proche
des 100%.

Les trois quarts des résidents sont originaires du Lot-et-Garonne et plus
particulierement du territoire Agen-Nérac. Ceux provenant d'un autre département
viennent majoritairement du département du Gers qui se situe a quelques kilométres.

Le Groupe iso ressource Moyen Pondéré (GMP) est de 818 ce qui est tres élevé par
rapport a la moyenne nationale qui est de 700 (chiffre de 2011)*°. Ce GMP, calculé par
une moyenne des grilles AGGIR (Autonomie Gérontologie Groupes Iso-Ressources) de
chaque résident, reflete le niveau de dépendance du public accueilli. Le taux élevé du
GMP de I'établissement s’explique par plusieurs facteurs :

- d'une part, une durée de séjour longue, d’une moyenne de 4 ans et demi ; d'apres

'enquéte DREES de 2014 elle est de 1 an et 9 mois en EHPAD privé,

- dautre part, une politique d’admission qui ne sélectionne pas les entrées en
fonction de l'autonomie et de I'intérét ou du désintérét que I'on aurait a accepter
ou a refuser un résident (dépendance, troubles du comportement, poids, ...), mais
par une réflexion centrée sur la personne, se demandant systématiquement ce

gue I'on pourra ou pas, apporter a ce nouvel usager.

39 Etude et résultats DREES février 2014
40Drees, 2014, Etudes et résultats N°899.
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Le PMP (PATHOS moyen pondéré) permet d’évaluer les niveaux de soins requis pour
la prise en charge des pathologies. Il rejoint la moyenne nationale en affichant 190.

Les pathologies des résidents de I'EHPAD refletent également les tendances
nationales : « 82 % des résidents souffrent d’au moins une maladie neurologique ou
psychiatrique », puis s’échelonnent «les maladies cardio-vasculaires (75%), ostéo-
articulaires (47%), uronéphrologiques (40%) et gastroentérologiques (40%)»**.

L’age moyen des résidents est également dans la norme avec une moyenne de 84 ans
et 6 mois (2016).

1.3.3 La place actuelle des personnes handicapées v ieillissantes aux Prés du

Moulin

L’établissement accueille des personnes handicapées vieillissantes qui vivent dans
I'établissement avec les autres résidents. Aujourd’hui, ce sont quinze personnes* (5
femmes et 10 hommes) qui répondent a la définition : « est une personne handicapée
vieillissante, une personne handicapée qui a entamé ou connu sa situation de handicap
avant de connaitre par surcroit les effets du vieillissement » soit pratiquement 20% des
usagers.
Ages :

— 2 ont ce jour moins de 60 ans,

— 7 sont rentrées avant I'age de 60 ans,

— 4 ont actuellement entre 60 et 65 ans.
La moyenne d’'age a I'entrée est de 63.4 ans.
La moyenne d’'age actuelle est de 71,5 ans.
Provenances :

— 3vivaient en familles,

— 3 a domicile seuls,

- 1 en famille d’accueil,

— 8 en hopital spécialisé.

Durées de séjour moyennes : 8 ans

— Laplus longue : 16 ans,
— La plus courte : 3 mois.

Types de handicap :

- Handicap mental : 6,

— Handicap psychiques : 6,

41 DREES, 2011, Les personnes agées en institution solidarité, Dossier solidarité et santé N°22,
pages 5, 9 et 10.

42 ANNEXE IV Tableau récapitulatif des personnes handicapées vieillissantes accueillies aux Prés
du Moulin.
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— Handicap neuro/psy : 2,
- Polyhandicap : 1.

Autonomie/dépendance :

— 5 résidents sont GIR 1,

— 8 résidents sont GIR 2,

— 2 résidents sont GIR 3.

Les GIR sont élevés du fait des déficiences mentales, psychiques ou cognitives de ces
résidents.

Cette part importante de personnes handicapés vieillissantes s’explique par le projet
de I'établissement : 'EHPAD, est connu sur le territoire pour son dynamisme et les
nombreuses sorties et animations qu'il propose aux résidents. Ce projet est en adéquation
avec celui des personnes handicapées vieillissantes qui ont besoin de soins mais aussi

de vivre.

En peu de temps, les progrés de la médecine et I'amélioration des conditions de vie ont
prolongé l'espérance vie de la population générale mais aussi celle des personnes
handicapées. Ce phénomeéne est devenu un enjeu majeur des politiques publiques qui
s’accordent a dire qu'il n'y a pas une mais des réponses en fonction de la singularité de
chaque personne. Aussi, selon leur handicap, leur condition de vie, leur lieu de vie, la
présence ou pas d'un aidant, ces personnes vont vieillir difféeremment et auront besoin
d'un accompagnement et d’un environnement particulier a chacune. L'établissement a
répondu a ce besoin.

Le moment est venu d’engager une réflexion sur cette offre de service et d’en mesurer la

qualité.
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2 Mesure de la pertinence de l'offre de service et  de la qualité

de 'accompagnement aux Prés du Moulin

Dans un premier temps, je vérifierai si I'accueil des personnes handicapées vieillissantes
en EHPAD s'inscrit bien dans une réponse aux politiques publiques nationales,
régionales et départementales. J'analyserai ensuite s'il est pertinent que je continue le
développement de cette offre de service au regard du cadre réglementaire, de ma
mission de directrice, des besoins du territoire et de I'avis des résidents et du personnel.

Dans un dernier temps, j'évaluerai la qualité de 'accompagnement propose.

2.1 L'accueil des personnes handicapées vieillissan tes dans

I'établissement : une réponse aux politiques publig ues ?

2.1.1 Les politiques nationales

A) La loi du 2 janvier 2002

En accueillant des personnes handicapées vieillissantes, 'lEHPAD répond a une des
orientations de la loi du 2 janvier 2002 de rénovation et de modernisation de l'action
sociale, qui est de diversifier les missions et les offres des établissements afin d’adapter

les structures aux besoins.

B) Le Rapport Jacob, 2012

Ce rapport nommé « Un droit citoyen pour la personne handicapée, Un parcours de
soins et de santé sans rupture d’accompagnement » assoit la coordination des
secteurs sanitaires/hospitaliers avec le secteur médico-social (et les EHPAD) pour
répondre aux difficultés d’acces aux soins rencontrées par la personne handicapée. Il
fait des propositions en termes de formation (professionnels et aidants), de prévention
et de parcours de soins avec la création de la fonction de « Référent du parcours de
santé ». Ce rapport préconise le recours aux services d’Hospitalisation A Domicile (HAD)
pour les personnes handicapées vivant a domicile ou en établissement* afin « de rendre
possible un réve : celui d'un monde dans lequel la personne handicapée n’aurait pas a
faire 'impossible — I'impensable — choix entre étre soignée et étre accompagnée »*. Ce

réve étant rendu possible grace a la collaboration des différents secteurs.

43 A noter que les EHPAD peuvent bénéficier de I'intervention de 'HAD depuis le Décret n° 2007-
241 du 22 février 2007

44JACOB P., 2012 L’hospitalisation au domicile social ou médico-social, Pour la personne
handicapée : Un parcours de soins sans rupture d’accompagnement, Rapport, page 57.
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Q) « Une réponse accompagnée pour tous »

Cette démarche s’inscrit dans la politique du gouvernement en écho au Rapport
Piveteau « Zéro sans solution », [I'objectif étant d'apporter des réponses
d’accompagnement aux personnes handicapées et d'éviter ruptures de parcours et
hospitalisations inutiles. Les EHPAD font parties des réponses possibles. Pour ce faire,
un Dispositif d’Orientation Permanent (DOP), issu de I'article 89 de la loi du 26 janvier
2016 relative a la modernisation de notre systeme de santé est en cours d’élaboration.
Son « objectif est de prévenir tout risque de rupture de prise en charge »* en faisant
évoluer les méthodes de travail des MDPH et de leurs partenaires. Le DOP modifiera le
mécanisme d’orientation mis en ceuvre jusqu’a présent et « prévoit que, en accord avec
la personne, la MDPH formule, si besoin, une double orientation, c’est-a-dire une
orientation-cible et une réponse alternative construite en fonction des possibilités et des
disponibilités de I'offre locale. Cette double orientation étant formalisée dans un plan

d’accompagnement global »*6.

Pour répondre aux besoins en prenant en compte I'efficience (la meilleure réponse au
meilleur codt) et en évitant les ruptures de parcours, les acteurs des secteurs sanitaires
et médico-sociaux des deux champs personnes handicapées et personnes agées sont
mobilisés et mobilisables. Toutes les offres du territoire sont une solution potentielle. Les
EHPAD s’affirment comme établissements ressources pour les personnes handicapées
vieillissantes qui ont des besoins en soins et en préservation de I'autonomie. Les Prés

du Moulin en font partie.
2.1.2 La politique régionale : PRS, SROMS et PRIAC

A) Le PRS

Les organisations sanitaires, médico-sociales et de prévention, adaptées aux besoins
de la population de chaque région sont déclinées par les agences régionales de santé
(ARS) dans leur Projet Régional de Santé (PRS). Ces PRS définissent les priorités des
agences au travers de quatre documents :

— Le Plan Stratégique Régional de Santé (PSRS),

— Le volet transversal du projet régional de santé,

— Les schémas régionaux,

— Les programmes.

45 http://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/dispositif-dorientation-permanent-les-travaux-
demarrent-dans-les-23-sites-pionniers, consulté le 14 aout 2017.

46 Méme source que ci-dessus.
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Le Lot-et-Garonne fait partie de la Nouvelle Aquitaine, constituée des anciennes
régions : Aquitaine, Poitou et Charentes-Limousin depuis la réforme territoriale de 2015.
Le Plan Régional de Santé (PRS) de la Nouvelle Aquitaine n’entrera en vigueur qu’au

ler janvier 2018, c’est donc le PRS Aquitain 2012-2016 qui fait référence.

B) Le SROMS

Au sein des schémas régionaux du PRS 2012-2016, le Schéma Régional de
I'Organisation Médico-sociale (SROMS) a pour objet de prévoir et de susciter les
evolutions nécessaires de I'offre des ESSMS.

Je constate toutefois que, contrairement a la majorité des SROMS*’ du territoire
national, le vieillissement des personnes handicapées n'y a pas été retenu comme axe

de travall prioritaire par le PRS Aquitain.

C) Le PRIAC

Au sein des programmes, c’est le PRogramme Interdépartemental d’ACcompagnement
des handicaps et de la perte d'autonomie (PRIAC) qui prévoit la programmation
financiére de l'offre médico-sociale et des prestations destinées aux personnes en
situation de handicap ou en perte d’autonomie.

Un premier PRIAC aquitain dressé pour la période 2011-2013 prévoyait la création
de 410 places dont 172 places de maisons d’accueil spécialisées (MAS) et 238 places
de foyers d’accueil médicalisées (FAM) pour des adultes handicapés (polyhandicapés,
personnes handicapées vieillissantes, cérébrolésés, déficients intellectuels ou
psychiques et autistes) sur 'ensemble des territoires pour un montant de 21.8 millions
d’euros »*.

Le PRIAC actuel, 2015-2019, nous indique que sur ces 410 créations de places,
seulement 30 ont été attribuées pour des personnes handicapées vieillissantes a deux
maisons d’accueil spécialisé (MAS) d’autres départements que le Lot-et-Garonne. Je
constate que la politique régionale n'est pas de créer des places spécifiques mais de
mobiliser tous les acteurs de tous les secteurs pour apporter la bonne réponse a chaque

personne.

2.1.3 Le Schéma de ’Autonomie 2016-2020 du Lot-et- Garonne : offre de service

et politique départementale

Le Lot-et-Garonne compte 332 119 habitants et se caractérise par une forte population

rurale. Il est d’autant plus concerné par le vieillissement de ses personnes handicapées

47 CNSA, 2013, Bilan national de la premiére génération des schémas régionaux d'organisation
médico-sociale 2012-2016, Dossier technique SROMS.

48 ARS, Projet régional de santé Aquitaine 2012-2016, page 53.
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gu’il est déja touché par le vieillissement de sa population. Il se situe ainsi au treizieme
rang des départements francais les plus vieillissants. Il se particularise également par un
montant moyen des retraites peu élevé, des niveaux de revenus relativement bas et une
faible densité médicale et paramédicale®.

Le taux de personnes handicapées percevant I'allocation adulte handicapée (AAH)
en Lot-et-Garonne est supérieur au taux régional et national : 34.9 pour 1000 habitants,
ce qui représente 7429 bénéficiaires, dont 552 soit 7% sont originaires d’'un autre
département.

Depuis la loi du 2 janvier 2002, les conseils départementaux ont été désignés comme
chefs de file de I'action sociale et médico-sociale et ont la responsabilité de I'élaboration
des schémas d'organisation sociale et médico-sociale. Le département du Lot-et-
Garonne a adopté fin 2016 le « Schéma Départemental de I'Autonomie 2016-2020 ».
Celui-ci regroupe le secteur des personnes ageées et celui du handicap. En décloisonnant
ces deux secteurs, le Schéma de l'autonomie permet de renforcer l'efficacité de son
action en optimisant les moyens et les compétences. Il répond ainsi aux orientations
nationales impulsées par la caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) a la
suite de I'adoption de la loi de décembre 2015 relative a I'’Adaptation de la société au

vieillissement.

A) L'offre de services en Lot-et-Garonne®

Les établissements :

Le département est plutdt bien doté en établissements pour personnes handicapées :
— 8 foyers de vie (FV) pour 377 places,
Le taux est de 2.4 en Lot-et Garonne contre 1.5 au niveau national,
— 5 maisons d’accueil spécialisées (MAS) pour 162 places,
5 foyers d’accueil médicalisés (FAM) pour 168 places,
Le taux est de 2 pour les MAS et les FAM en Lot-et-Garonne contre 1.5 au
niveau national,
- 216 places en foyers d’hébergement (FH) pour les travailleurs d’'ESAT,

Le taux est égal au taux national.

Les accueillants familiaux :

lls proposent 56 places spécifiques pour personnes handicapées et 141 places mixtes

(personnes agées ou handicapées).

49 DEPARTEMENT DE LOT-ET-GARONNE, 2016, Schéma départemental pour 'autonomie des
personnes agées et des personnes en situation de handicap 2016-2020, pages 14 et 25.

50 Méme source, page 54.
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Les hébergements pour personnes handicapées vieillissantes :

lIs sont répartis dans 3 foyers d’accueil médicalisés (FAM) et comptent 102 places

dédiées :

au handicap psychique : 63
au handicap mental : 9

au handicap moteur : 30

Le domicile

En ce qui concerne le maintien a domicile, le taux lot-et-garonnais de places en Services

d’Accompagnement a la Vie Sociale (SAVS) et Services d’Accompagnement Médico-
Social pour Adultes Handicapés (SAMSAH) est de de 2.9 pour 1000 habitants agés de

20 a 59 ans, ce qui est supérieur a la moyenne nationale (1.3).

Les taux des services d’Aide et d’Accompagnement a Domicile (SAAD), des Service de

Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD) et des Services Polyvalents d’Aide et de Soins a

Domicile (SPASSAD) sont également satisfaisants au regard de la moyenne du pays.

B)

La politique départementale

Le schéma départemental de I’Autonomie se décline en 4 axes :

« Construire une nouvelle gouvernance des politiques de I'autonomie en Lot-et-
Garonne »,

« Soutenir le développement local de I'autonomie »,

« Un soutien a I'autonomie adapté aux besoins »,

« Assurer la participation citoyenne de tous et favoriser le vivre ensemble ».

Dans l'axe 3 du schéma, la fiche action n° 11, intitulée « Faciliter le parcours des

personnes handicapées vieillissantes »°! prévoit une série de mesures :

adapter lintervention pour les personnes handicapées accompagnées a
domicile,

organiser les transitions dans I'accompagnement pour les travailleurs d’'ESAT
qui prennent la retraite et quittent les foyers d’hébergement,

créer des places en EHPAD par redéploiement des places existantes pour les
personnes handicapées vieillissantes qui ont des besoins en soins.

Pour ce faire et a titre expérimental, le département prévoit de spécialiser 6

places d’EHPAD (par redéploiement) a destination de personnes handicapées

51 ANNEXE V, Fiche action n°11
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vieillissantes par le financement de personnel éducatif spécialisé, soit 52 000

euros par an.
Les axes du schéma départemental confirment le bien-fondé de la démarche de
'EHPAD concernant I'accueil des personnes handicapées vieillissantes et sa volonté de
promouvoir leur accompagnement. « La création de places ne fait pas partie des

objectifs du schéma »°2,

La politique régionale comme la politique nationale attribuent peu de créations de places
a l'accueil des personnes handicapées vieillissantes. La politique départementale
désigne les EHPAD comme une réponse « expérimentale » a 'accompagnement des
personnes handicapées vieillissantes qui ont besoin de soins. Les Prés du Moulin

appliquent ces politiques en accueillant des personnes handicapées vieillissantes.

2.2 Le développement de [loffre de service aux pers onnes

handicapées vieillissantes, une direction a poursui vre ?
2.2.1 Un cadre reglementaire respecté

A) Le code de I'action sociale et des familles

Les EHPAD font partie des établissements définis dans l'article L312-1 du Code de
I'’Action Sociale et des Familles (CASF). L’article L 313-12 les contraint d'accueillir des
résidents ayant un certain niveau de dépendance « dans des conditions fixées par
décret »%.

Leurs missions sont précisées dans l'article D312-155-0. Elles sont :

- « d’héberger,

— de proposer et de dispenser des soins,

— de mettre en place un projet d’accompagnement personnalise,

— de disposer d’'une équipe pluridisciplinaire comprenant outre son directeur et
I'équipe administrative, un médecin coordonnateur, un professionnel infirmier,
des aides-soignants des aides médico psychologiques, des accompagnants
éducatifs et sociaux et des personnels psycho-éducatifs,

- d'inscrire leur action au sein de la coordination gériatrique locale ».

52 DEPARTEMENT DE LOT-ET-GARONNE, 2016, Schéma départemental pour I'autonomie des
personnes agées et des personnes en situation de handicap 2016-2020, page 77.

%3 Le décret concerné (article D 313 -15) stipule que les EHPAD mentionnés au | de
I'article L.313-12 doivent « accueillir une proportion de résidents classés dans les GIR 1
a 3 supérieure a 15 % de la capacité autorisée ainsi qu'une proportion de résidents
classés dans les GIR 1 a 2 supérieure a 10 % de la capacité autorisée ».
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Je note que ces missions correspondent a l'accompagnement des personnes
handicapées vieillissantes. Le législateur a méme prévu des accompagnants sociaux et
psycho-éducatifs, ce qui est dailleurs peu pratiqué en EHPAD. La mission de
coordination quant a elle devra s’étendre non seulement au secteur gériatrique mais

aussi a celui du handicap.
B) L’age légal d’entrée et la différence de prestations

a) La question de I'age

L'admission de personnes handicapées qui n'ont pas atteints I'age de 60 ans est
possible. Comme le reléve le GEPSO dans son enquéte® : « aucun texte ne légifere sur
cette question. Les dérogations d’entrée en EHPAD avant 60 ans ne sont donc pas
obligatoires mais demandées par les conseils généraux. La loi 2005-102 du 11 février
2005 ...a supprimé la barriere de I'age ...et a donné un délai de 5 ans aux conseils

généraux pour s’y conformer ».

b) La différence de prestations entre personne agée et personne handicapée

Elle est en partie responsable du clivage qu'il y a entre personnes agées et personnes
handicapées vieillissantes. La distinction provient d’'une barriére d’age qui a été fixée a
60 ans. Ainsi, toute personne qui acquiert une situation de dépendance aprés 60 ans
n'est pas considérée comme une personne handicapée mais comme une personne
agée. En découle des prestations différentes :

- les personnes handicapées et handicapées vieillissantes percoivent I’Allocation
Adulte Handicapé (AAH), la Prestation de Compensation du Handicap (PCH)
ou I'Allocation Compensatrice pour Tierce Personne (ACTP),

- les personnes agées percoivent I'Aide Personnalisée a I'Autonomie (APA).
L'enjeu de ces deux dispositifs, déja dénoncé en 2006 par le sénateur Blanc®, est
d’ordre financier, les prestations du handicap coutant plus cher aux pouvoirs publics que
celles de la dépendance. Le rapport Blanc a fait des propositions pour engager un
mécanisme de convergence entre les dispositifs de compensation du handicap et de la

perte d'autonomie. Depuis, un rapprochement des deux champs a bien eu lieu (CNSA,

54 GEPSO, 2013, Enquéte relative a I'accueil des personnes en situation de handicap en EHPAD
page 2 paragraphe 2 et 3.

55 BLANC P., 2006, Une longévité accrue pour les personnes handicapées vieillissantes : un
nouveau défi pour leur prise en charge, Rapport.
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schémas départementaux communs...) mais les droits ouverts aux personnes des deux
champs restent différents.

Il 'y a pas de barriere d’age réglementaire pour entrer en EHPAD mais la difficulté est
financiere. La personne qui n'a pas 60 ans ne rentre pas dans le calcul du GMP de
I'EHPAD®® (donc de la dotation), et n’a droit ni a 'APA et a la PCH. Par dérogation du

Conseil départemental, elle peut toutefois continuer de percevoir 'AAH et I'aide sociale.

2.2.2 Une mission inhérente a la fonction du direct  eur

La mission du directeur est d'améliorer la qualité de I'accompagnement du public
accueilli dans I'établissement et de développer I'offre de service en réponse aux besoins
du territoire, en lien avec les politiques publiques. Le Document unique de délégation
(DUD) m’en donne le pouvoir.

J'en trouve les éléments dans le référentiel du domaine de compétence 1 de la formation
CAFDES « Elaboration et conduite stratégique d'un projet d’établissement ou de

service »:

« Elaborer un projet d’établissement ou de service en cohérence avec le projet

de la personne morale gestionnaire et avec les besoins et attentes des usagers,

- Organiser la stratégie de communication externe,

— Initier et organiser des partenariats,

— Piloter et mettre en ceuvre le projet d'établissement ou de service et en étre le
garant,

— Garantir I'exercice des droits et liberté des usagers,

- Apprécier les enjeux d’un projet en termes de prise de risque et de responsabilité,

- Evaluer le projet d’établissement ou de service et développer la qualité des

prestations ».

Le projet d'établissement actuel des Prés du Moulin ne tenant pas compte de la

présence des personnes handicapées vieillissantes, il est de ma fonction :

— de lancer une démarche de révision ou de réécriture du projet pour y inscrire ce
public et ses caractéristiques et formaliser leur projet d’accompagnement®’,

— de développer paralléelement des coopérations, partenariats et réseaux avec des
organismes du champ du handicap afin de favoriser l'interdisciplinarité autour de la

personne.

56,.GEPSO, Décret 99-316 du 26 avril 1999, article 30-1, article 11, Enquéte relative a I'accuell
des personnes en situation de handicap en EHPAD, page 2, paragraphe 2 et 3.

57 ANESM, 2014,L'adaptation de I'intervention auprés des personnes handicapées vieillissantes
RBPP.
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2.2.3 Une réponse aux besoins du territoire

Comme nous l'avons (2.1.1.C), le futur Dispositif d’Orientation Permanent (DOP)
prendra de plus en plus compte des offres d’'accompagnement existantes sur le territoire
de vie de la personne handicapée qui avance en age afin d’éviter les ruptures.
Ainsi, les Prés du Moulin peuvent étre une réponse :
— aux personnes handicapées vieillissantes du territoire : aucun EHPAD n’a
engage une démarche en ce sens,
— aux travailleurs de 'ESAT voisin (10 km) qui accueille 66 personnes handicapées
psychigues dont 30 vivent dans le foyer d’hébergement (FH) adossé a cet ESAT,
- aux résidents d’'un foyer de vie (FV) situé a Agen qui a récemment pris contact
avec nous,

- aux patients de I'hépital spécialisé de la Candélie situé au nord d’Agen.

La situation géographique de 'EHPAD Ilui permet donc de se positionner pour apporter

des réponses aux besoins des personnes handicapées vieillissantes du territoire.

2.2.4 Un assentiment de tous

J'ai recueilli l'avis des résidents, des familles et du personnel quant a I'accueil des
personnes handicapées vieillissantes. Pour ce faire, j'ai rajouté une question a la
derniére enquéte de satisfaction réalisée ce mois de juillet : « Etes-vous favorable a
I'accueil des personnes handicapées vieillissantes au sein de 'TEHPAD ? ».

Le personnel a répondu favorablement pour 62.9% et trés favorablement pour 34.3%,
2.9% ne se sont pas prononces.

Les résidents ont répondu favorablement pour 60%, tres favorablement pour 30%, 10%

ne se sont pas prononceés.

La démarche d’'accueillir des personnes handicapées vieillissantes au sein de 'TEHPAD

s'avérant étre pertinente, je vais maintenant en mesurer la qualité de 'accompagnement.

2.3 L’accompagnement des personnes handicapées viei llissantes
aux Prés du Moulin

Afin d’évaluer la qualité de 'accompagnement proposé aux personnes handicapées

vieillissantes des Prés du Moulin, je vais mesurer si I'établissement répond a leurs

besoins et a leurs attentes. Je m’appuierai sur les spécificités des 15 personnes

présentes pour analyser la qualité de 'accompagnement a la santé et aux soins, et les
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effets de la cohabitation des deux publics. Je commenterai ensuite I'évaluation interne

réalisée puis je mettrai en exergue les spécificités communes de ces personnes.

2.3.1 L’accompagnement a la santé et aux soins

Les rapports et les recommandations concernant les personnes handicapées
vieillissantes s’entendent a dire que les trois clefs de l'intervention sont d’anticiper, de
repérer et d'adapter :

— La phase d'anticipation des risques du vieillissement pour éviter les situations
d'urgence (inadaptation du cadre de vie et de I'aide humaine) et les ruptures de
parcours,

- Le repérage des signes du vieillissement pour prévenir ses effets,

- L’adaptation de I'accompagnement pour répondre aux nouveaux besoins de
santé somatique, cognitive et/ou psychique et au rythme de vie du résident.

Ces interventions font partie du savoir-faire de 'TEHPAD qui posséde un personnel formé
a cet effet, un médecin coordonnateur qui est gériatre et des infirmiéres, et des outils
adaptés. Les étiologies des déficiences sont recherchées et évaluées des I'entrée afin
de disposer d'un niveau de référence. Le suivi médical mensuel permet de dépister et

de traiter les comorbidités éventuelles.

La qualité de cet accompagnement a la santé peut se mesurer par le maintien de
'autonomie des résidents mais aussi par leur espérance de vie :
— Comme nous l'avons vu, I'évaluation de la dépendance se pratique avec la grille
AGGIR.
Je constate ce jour que :
o 5résidents sont GIR 1
o 8résidents sont GIR 2
0 2résidents sont GIR 3
Sur ces 15 résidents, seuls 4 ont perdu un point de GIR depuis leur arrivée ce
qui traduit un bon maintien de I'autonomie :
0 Messieurs Camus et Tuile, tous les deux présents depuis 14 ans qui ont
présenté un accident vasculaire cérébral,
0 M. Sol, présent depuis 4 ans,
o Mme Blond, présente depuis 3 ans qui a développé ces derniers mois une
maladie neurodégénérative tres invalidante.
— Espérance de vie :
La moyenne d'age est de 71.53 ans ce qui est élevé pour des personnes

handicapées vieillissantes.
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2.3.2 Quid de la cohabitation des deux publics

Les personnes handicapées vieillissantes sont majoritairement plus jeunes que les
autres residents :

— 2 ont ce jour moins de 60 ans,

— 7 sont rentrées avant I'age de 60 ans,

— 4 ont actuellement entre 60 et 65 ans,

- La moyenne d'age a I'entrée est de 63.4 ans,

- La moyenne d’age actuelle est de 71,5 ans contre 83,18 ans pour le reste des

personnes accueillies soit 11,68 ans de différence,
- 2 générations séparent M. Pons, 57 ans (personne handicapée vieillissante) de

Mme Barbe. qui a 101 ans.

La question qui peut se poser est de savoir si cette différence d’age est propice a altérer
la qualité de vie des résidents. Je vous propose d’étayer la réflexion en m’appuyant sur

les données issues de deux études avant de mener une réflexion personnelle.

A) Qualité de vie et différence d’age

La premiére étude concerne I'analyse de la qualité de vie offerte dans les EHPAD par
rapport a la différence d’age des résidents. Cette analyse a été faite par la Direction
Générale de la Santé (DGS) dans le cadre de son étude sur « La prise en charge des
personnes vieillissantes vivant avec le VIH/Sida »°8 :
Il est tres difficile de statuer en toute généralité sur la qualité de vie offerte par des
établissements dont 'dge moyen d’entrée est de prés de 84 ans, pour des personnes de
50 a 65 ans, soit d’'une ou parfois deux générations plus jeunes que leur cohabitant. S'il
est dit que pour des personnes sans atteint cognitive, cette cohabitation forcée est
violente et qu’elle peut poser aussi des problemes inverses de sécurité pour les plus
ageés et les plus fragiles, ce constat est tres variable et dépend de ce que I'établissement
est en capacité d'offrir comme projet de vie a chacun. Ce projet n'est pas lié a I'dge du
résident, mais d’'abord a son autonomie, sa facon d'étre relié a ce qui I'entoure, a
I'environnement social qu’offre I'établissement, a ses ressources en personnel de soin
et d'animation, a I «esprit » qui I'anime.

Ce constat reflete totalement celui qui est fait aux Prés du Moulin. Ce n’est pas la

différence d’adge qui peut poser probléeme mais I'expression des déficiences ou des

58 DGS- La prise en charge des personnes vieillissantes vivant avec le VIH/Sida, Etude, Plein
Sens, consulté le 13 juin 2017sur

solidaritessante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport_Etude PVVIH_vieillissantes_mars_2013 DGS_Pleins
ens.pdf
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pathologies des personnes handicapées vieillissantes. Et c’est bien I'organisation et le

projet de I'établissement qui fait la différence.

B) Des problemes multi factoriels

Une autre étude provient de I'enquéte menée par le Groupe national des Etablissements
publics Sociaux et Médico-sociaux (GEPSO)*® en 2013. Elle nous indique que, dans un
EHPAD sur deux, des problémes de cohabitation se posent causés par :

— les troubles du comportement,

- la différence d'age et donc de rythme,

- les probléemes de communication entre personnes agées et personnes

handicapées par manque d’outils,
- la taille des EHPAD qui ne correspond pas a I'habitude qu’ont les personnes

handicapées de vivre dans des unités plus petites.

L'établissement n’est pas touché par ces problemes de cohabitation. Le vivre ensemble
fait partie du projet d’établissement et il est déja cultivé au quotidien :

— Les troubles du comportement sont gérés par une organisation qui favorise la
bonne cohabitation des résidents lucides et désorientés et une prise en charge
adaptée de ces derniers :

0 Une démarche de communication aupres des personnes lucides est
engagée pour encourager leur tolérance,

o Le personnel est formé a favoriser la bonne entente, & I'écoute et a
l'anticipation des situations conflictuelles, la psychologue assure un
temps plein,

0 Le partenariat conclue avec I'Unité Mobile de Gérontopsychiatrie de
I'hépital spécialisé, nous permet de bénéficier a la demande de
I'intervention d'un psychiatre et des conseils d'une équipe de
professionnels.

- La différence d’age est percue comme dynamisante. Elle apporte de la vie et de
la gaité dans 'ambiance générale et n'empéche pas les résidents de vivre a leur
propre rythme. S'il y a 44 ans d’écart entre les deux résidents le plus jeune et la
plus agée, il n'y a que 11,68 ans de différence entre la moyenne d’age des
handicapés vieillissants et celles des autres résidents.

— L’organisation favorise les rapprochements et la communication. Les animations

et les sorties partagées créent des liens et des affinités.

59 GEPSO, 2013, Enquéte relative a I'accueil des personnes en situation de handicap en EHPAD
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Concernant les troubles que pourraient occasionner les personnes handicapées
vieillissantes présentes, il n'y a pas eu:
- de signalement d’évenements indésirables,
- de questions ou de contestations mentionnées au Conseil de la Vie Sociale
(CVS).

C) Des capacités et des incapacités fédératrices

Avant d’étre handicapés vieillissants, les résidents sont des personnes qui ont eu une
histoire et des centres d’intéréts. lls adhérent aux animations et aux sorties proposées
sans se soucier de I'age, de la pathologie ou du handicap des autres résidents. Aux Prés
du Moulin, comme dans le monde ordinaire, ce ne sont pas les handicaps ou les ages

qui rapprochent ou qui divisent mais la personnalité de chacun.

a) L'entraide et la proximité créent des liens

Il n'est pas rare de voir des « duos » se former : une personne valide qui en pousse une
en fauteuil roulant ou deux personnes, a la marche instable, qui se donnent confiance
en se prenant le bras. D’autres résidents plus désinhibés, se retrouvent comme s'ils
s’étaient toujours connus pour partager un peu d’affection : s’assoir cote a céte, se
donner simplement la main... Ces « couples » se créent tres vite, dés les premiers

contacts et sont souvent indéfectibles.

b) Les facultés locomotrices qui rassemblent

Alinverse, le fait de ne pas dépendre d’une tierce personne pour se déplacer, réunit nos
deux publics dans le groupe des valides.

Les EHPAD et particulierement Les Prés du Moulin accueillent des personnes de plus
en plus dépendantes. Ainsi, seulement 45% de l'ensemble des résidents a une
autonomie physique dans ses déplacements (avec l'usage de leurs jambes ou d'un
fauteuil gu’ils actionnent seuls). Cette autonomie concerne :

- 10 personnes handicapées vieillissantes (66%)

- 25 personnes agées (40%)
Appartenir au groupe des valides, méme si rien n’est formalisé, fédere ces résidents
dans une méme dynamique de maintien de I'autonomie (marche, gymnastique,...) et les

rassemble dans une méme spécificité.

2.3.3 L’évaluation de la qualité de vie des personn es handicapées vieillissantes
au sein de 'TEHPAD

Marie-Hélene Folch - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2017 -37 -



J'ai également évalué la qualité de l'accompagnement en réalisant une évaluation

interne de 'TEHPAD avec un référentiel handicap.

A) Méthode

Pour réaliser cette évaluation, je me suis équipée du logiciel qualité AGEVAL. Ce logiciel,
entre autres fonctions, permet de réaliser des évaluations adaptées aux différents
publics d’établissements et de services. J'ai demandé au fournisseur d’installer non pas
un référentiel d’évaluation EHPAD mais un référentiel adapté aux établissements
accueillant des personnes handicapées. Il est constitué de deux parties : la Qualité de
vie des résidents et le Management. J'ai effectué I'évaluation sur la seule partie Qualité
de vie.
La partie qualité de vie est divisée en quatre chapitres :

- Le projet d’établissement et champ d’intervention

— L’accueil et le parcours de la personne

— Le contenu et I'organisation des interventions

— Le respect et I'exercice des droits des usagers

Un groupe de travail pluridisciplinaire a été hommé pour répondre aux questions.

B) Les résultats de I'évaluation

Les résultats sont d’'un bon niveau général comme le montre la synthése de cette
évaluation déposée en annexe. ® Je constate toutefois que 2 références Elaboration du
projet personnalisé et Contenu des interventions ont obtenu les scores les plus faibles,
respectivement 58% et 57% et que plusieurs critéres issus de I'ensemble des références
descendent en dessous des 50% :

— Dialogue entre la personne concernée et ses proches,

— Relations avec les personnes handicapées concernées,

— Expression de la personne et des proches,

- Implication des autres acteurs de la vie sociale dans I'établissement,

- Intervention de vie quotidienne / éducatif,

- Intervention pédagogique / autonomie,

- Risque suicidaire,

— La sortie/fin de prise en charge organisée par I'établissement,

— Respect de la confidentialité des informations relatives a l'usager.
Pour en analyser les causes, je vais rechercher les questions auxquelles I'établissement

a répondu négativement.

60 ANNEXE VI : Synthése de I'évaluation
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A noter que cette évaluation a également fait émerger des points a améliorer

concernant les résidents hors champ du handicap que je ne traiterai pas ici.

a) Projet d’établissement et champ d’intervention

Nous ne nous attarderons pas sur le premier chapitre qui concerne le projet
d’établissement et le champ d’intervention. Les 2 références « Elaboration et modalités
de mise en ceuvre du projet » et « Champ d’intervention de I'établissement » ont en effet
obtenu des scores élevés, supérieurs a 90%, générés par des questions hors champ du

handicap.

Projet d'établissement et champ d'intervention

93% 96%

M élaboration et modalités de mise en oeuvre du projet d'établissement
M Champs d'intervention de 'établissement

100

b) Accueil et parcours de la personne

Accueil et parcours de la personne

M L 'accompagnement de la décision et laccueil de Musager
M L'accusil
L'élaboration et la mise en oeuvre du projet personnalisé
M L'usager et la vie collective au quotidien
M Les relations enire les usagers
I Les ralations avec ks proches
85% a4%,

B3%

100

80

60

40

o
63% 92%

Par contre, cette partie « Accueil et parcours de la personne » révele les faiblesses de

=]
=

58%

'EHPAD par rapport au handicap. L'accés a l'information et I'élaboration du projet
personnalisé sont insuffisants comme en témoignent les questions répondues
négativement ci-dessous :
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- 40 -

Référence : « Accompagnement de la décision a I'admission »

(0]

(0]

(0]

Pas de livret d’accueil adapté,

Le niveau de compréhension de la personne n’est pas évalué,

L’impossibilité de recueillir 'avis de la personne (si tel est le cas) n’est pas
clairement inscrite dans le dossier d’admission,

L’établissement ne peut fournir aux proches des renseignements sur les
groupes de soutien existant dans le département,

La compréhension des documents n’est pas évaluée.

Référence : « Accueil »

(0]

Il 'y a pas de référent institutionnel.

Référence : « Elaboration et mise en ceuvre du projet personnalisé »

(@]

o O O

o O O o

Réle du référent pas décrit (puisqu’il n’existe pas),

Le niveau de participation de la personne n’est pas trace,

Pas de fiche descriptive du réle du référent familial,

Le projet personnalisé ne prévoit pas les modalités de participation et
d’expression des « aidants » de la personne accueillie,

Le résident n’est pas informé des dates de révision du projet personnalisé,
La participation du résident aux réunions de bilan n’est pas tracée,

Il N’y a pas de fiche de bilan,

Le projet personnalisé ne comprend pas de partie réservée aux commentaires

de la personne ou de ses proches.

Référence : « L'usager et la vie collective »

(0]

La signalétique n’est pas adaptée a tous les usagers,

Référence : « Les relations entre les usagers » pas de réponses négatives.

Référence : « Les relations avec les proches » :

(0]

(0]

(0]

L'établissement ne propose pas des formations interne aux bénévoles sur le
théme de I'accompagnement,
Il N’y a pas de fiche de présentation des bénévoles,

L’accompagnement de I'entourage n’est pas prévu et identifié.
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c) Contenu et organisation des interventions

Dans ce chapitre, ce sont le « contenu des interventions » et « 'accompagnement de la

sortie » qui se révelent étre faibles, comme en témoignent les réponses ci-dessous.

Contenu et organisation des interventions

100

M Cohérence et construction des interventions

60 M Contenu das intervantions
Les relations au guotidien avec les professionnels
40 M La prise en charge des aspects de santé
B Frise en charge des troubles psychiatriques
20 M La sorfie - fin de prise en charge et continuité

7% 87% BEY B7% B5% 56%

- Référence : « Cohérence et construction des interventions »
Il N’y a pas eu de réponses négatives dans cette référence.
- Référence : « Contenu des interventions » :
Les objectifs ne sont pas formalisés,
Un bilan éducatif n'est pas réalisé€, pas d'objectifs éducatifs,

Il n'y a pas d’'objectifs pédagogiques,

O O o o

Pas de bilan d'aptitudes sociales.
— Référence : « Relations au quotidien avec les professionnels »
Il N’y a pas eu de réponses négatives dans cette référence.
- Référence : « La prise en charge des aspects de la santé »
0 L’établissement ne dispose pas doutils permettant de faciliter la
compréhension de la situation par l'usager,
o0 L’établissement ne développe pas d’action sur I'apprentissage du corps et du
handicap,
o Il n'y a pas de programme de sensibilisation a la santé adapté au public.
— Référence : « La prise en charge des troubles psychiatriques »
Il 'y a pas eu de réponses négatives dans cette référence.
— Référence : « La sortie / la fin de la prise en charge »
o Dans le cas dun changement de structure I'accompagnement et la
présentation de l'usager ne sont pas prévus,

o lIn’y a pas de procédure de fin de prise en charge.
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d)

Respect et exercice des droits des usagers

Ce chapitre est satisfaisant, a remarquer toutefois I'absence d'un volet du projet

personnalisé sur le respect des droits.

e)

100

Respect et exercice des droits des usagers

Il L= respact des droits et les modalités d'exarcice da ces droits

Il La participation de Tusager & la vie de ['établissement et a la vie civigue
La vie privée de fusager

M La participation des proches et des familles

M Frévention de la maliraitance et promotion de |a bientraitance

M Respect de Fintimitd ef de la confidentialitg
Autanomie de Tusager

3% 8% 98% BE% B8% 1% 43%

Référence : « Le respect des droits »

0 Le projet personnalisé n’inclut pas de volet sur le respect des droits.

Référence : « La participation de I'usager a la vie de I'établissement et la vie

civique »

Il N’y a pas eu de réponses négatives dans cette référence.

Référence : « La vie privée de l'usager »

Il N’y a pas eu de réponses négatives dans cette référence.

Référence : « La participation des proches et des familles »

o lIn'y apas de compte rendu des entretiens avec les familles

Référence : « Prévention de la maltraitance et promotion de la bientraitance »

Il 'y a pas eu de réponses négatives dans cette référence.

Référence : « Respect de l'intimité et de la confidentialité »

o0 Les professionnels ne sont pas formés aux questions liées a la vie affective
et sexuelle.

Référence : « Autonomie de l'usager »

Il N’y a pas eu de réponses négatives dans cette référence.

Constat

Les faiblesses identifiees grace a cette évaluation interne nous indiquent que

I'accompagnement des personnes handicapées vieillissantes présente :

- 42

Un projet personnalisé insuffisamment construit,
L’absence du référent institutionnel,

Un défaut d’évaluation de la personne en ce qui concerne :
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0 Sa participation,
o Sa compréhension.
- L’absence de participation de la personne aux réévaluations du projet,
- Un manque d’implication de I'établissement en cas de changement de parcours
de la personne (sortie pour un autre établissement),
— Un manque d’outil de communication,
— Un manque de formation du personnel au handicap :
o Pas de bilan et d'objectifs éducatifs (sensibilisation a la santé),
o0 Pas de bilan et d'objectif pédagogiques,
o Pas de bilan d'aptitudes sociales,
- Un manque de prise en compte de la famille et des bénévoles :
o Pas de recueil des modalités d’expression et de participation,
o Pas de formations proposées.
Ainsi, méme si les résultats statistiques de cette évaluation témoignent d'un
accompagnement plutbt adapté et de qualité, celle-ci m’'a permis de repérer des

manques qui seront & combler. Je vais aller plus loin dans mes investigations.

2.3.4 Des spécificités communes aux personnes handi  capées vieillissantes de
'EHPAD

J'ai en effet repéré, au travers du recueil des données concernant la population des

personnes handicapées vieillissantes accueillies dans 'TEHPAD, un certain nombre de

spécificités qui m'ont interpellée.

A) De longues durées de séjour

Les durées de séjour des personnes handicapées vieillissantes sont bien plus longues
que celles des résidents « agés ». La moyenne s’avere étre de plus du double : 8 ans
contre 3,4 (durée moyenne de séjour des résidents dans I'établissement hors personnes
handicapées vieillissantes).
Ainsi, sont présents :

— M. Decker depuis 16 ans,

— M. Camus et M. Tuile depuis 14 ans,

— M. Cavena depuis 13 ans,

— Melle Petit et M. Pistou depuis 12 ans,

— M. Durand depuis 9 ans,

— M. Pilou depuis 7 ans,

— Melle Paulin depuis 6 ans,

- M. Monié et Mme Dupont depuis 5 ans,
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M. Sol depuis 4 ans,

— Mme Blond depuis 3 ans,

Melle Grand depuis 2 ans,

M. Pons depuis 3 mois.

B) Une famille absente

Les personnes handicapées vieillissantes présentent dans I'établissement n’ont pour la
plupart pas de familles :
- Tous les résidents ont perdu leurs parents (pere, mere),
- 12 n’ont pas été mariées et n'ont pas eu d’enfants.
- 3 ont été mariées et ont eu des enfants :
o M. Durand, 67 ans, divorcé, a quelques visites,
o Mme Blond, 62 ans, veuve, a des visites,
0 Mme Dupont., 62 ans, mariée/séparée, deux enfants décédés, n'a aucune
visite,
— 3 ontun frere/une sceur qui ont gardé des liens.
— 10 n'ont jamais de visites.
L’EHPAD repére systématiquement les personnes isolées. Ainsi, 80 % des personnes

isolées sont des personnes handicapées vieillissantes.

C) Une rupture du parcours de vie

La CNSA®! nous dit que le parcours de vie « recouvre le cheminement individuel de
chaque personne dans les différentes dimensions de sa vie : personnelle et relationnelle,
professionnelle et sociale, familiale et citoyenne ». La dimension de la vie personnelle
englobant le champ de la santé.

On parle peu de rupture de parcours de vie pour les personnes agées qui entrent en
établissement. En effet, ce sont les familles et principalement les enfants qui
maintiennent le lien avec la vie antérieure : visites, sortie, participation aux fétes de
famille (Noél, baptémes, mariages...). Il en est autrement pour les personnes
handicapées vieillissantes. La plupart n'ont pas été mariées, n'ont pas eu d’enfants et
n'ont pas de famille, la moitié ont passé leur vie en établissement.

Ainsi, outre le fait que 10 résidents n’ont pas de visites,

- 7 n’ont aucun objet personnel de leur vie d’avant I'entrée dans I'établissement:
photo, souvenir...,

— 11 ont eu une rupture avec leur vie sociale/relationnelle suite a leur entrée.

61 CNSA, 2012, Promouvoir la continuité des parcours de vie : d’'une responsabilité collective a
un engagement partagé, *02/PROSPECTIVE, page33.
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D) Le handicap et I'accessibilité

Les EHPAD comme tous les établissements accueillant du public sont soumis a des
obligations en matiére d'accessibilité. Celles-ci ont été introduites par la loi n° 535 du 30
juin 1975 dite « Loi d’orientation en faveur des personnes handicapées ». L'accessibilité
y a été abordée avec une dimension d’aménagement technique qui concernait
essentiellement le handicap physique et faute de mise en place de suivis, cette loi n'a
d’ailleurs pas été appliquée. En 2005, la loi pour « I'Egalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées » a réaffirmé le principe
d'accessibilité cette fois « a tous (quel que soit le handicap) et pour tout ». Elle a prévu
dix ans pour que les établissements existants recevant du public (et les transports) se
mettent en conformité, mais ces mesures n'ont pas été suivies. C’est I'ordonnance du
26 septembre 2014, complétée par la circulaire du 20 mai 2015 qui a organisé « un cadre
de délai contraint » & la poursuite de la mise en accessibilité des batiments, apres le ler
janvier 2015.

L’EHPAD a fait réaliser son diagnostic accessibilité en 2014. Les préconisations ont
peu a peu été effectuées. Le chantier est en train de se terminer avec la réfection des
20 dernieres salles de bain et I'abaissement de la banque d’accueil.

Je constate toutefois que si 'TEHPAD est bien « aux normes » accessibilité au regard
du rapport de diagnostic et de ses préconisations, rien n’a été fait pour les personnes en
situation de handicap intellectuel (mental, psychique ou cognitif) alors que la totalité des
personnes handicapées vieillissantes accueillies®? sont concernées :

— Handicap mental : 6,

— Handicap psychiques : 6,

- Handicap neuro/psy : 2,

- Polyhandicap (moteur et psychique) : 1,

- 2 sont analphabétes.
Ainsi, il n'y a pas de signalétique adaptée (pictogrammes) et aucune information et/ou
document : contrat de séjour, reglement intérieur, programme d’animation... n’est édité

en support dit Facile A Lire et & Comprendre (FALC).

Les personnes handicapées vieillissantes représentent un cinquiéme des personnes
hébergées aux Prés du Moulin. L'accueil de ce public répond a l'orientation des
politiques publiques et a la mission de 'TEHPAD qui présente I'expertise nécessaire a

'accompagnement du vieillissement et & la santé de ces personnes. Toutefois, en plus

62 Chiffre élevé par rapport & la moyenne nationale : « 61% des personnes handicapées
vieillissantes accueillies en EHPAD présentent un handicap mental et psychique » GEPSO
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de connaitre les effets du vieillissement, ces personnes sont en situation de handicap,
ce qui leur donne des spécificités par rapport a la population cible de 'TEHPAD. L’analyse
de ces particularités appelle la mise en place d’actions spécifiques afin d’améliorer la

gualité de leur accompagnement.
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3 Promouvoir 'accompagnement pour améliorer la qua lité de
vie

L’accroissement de I'espérance de vie est un phénomeéne intéressant dans la mesure
ou il s'accompagne d’'une espérance de vie dans de bonnes conditions. Vivre vieux pour
vivie mal et en mauvaise santé présente peu d’intérét. La vieillesse, méme
accompagnée d'une perte progressive de capacités peut étre bien vécue si elle est
accompagnée d’une certaine qualité de vie. L'OMS nous dit que « La qualité de vie c’est
la perception qu’a un individu de sa place dans I'existence... ».

Les réponses aux besoins que je viens de repérer chez les personnes handicapées
vieillissantes de 'TEHPAD ont pour but de promouvoir cette qualité de vie, de permettre
a chacun(e) de trouver ou de retrouver une place dans l'existence, de trouver sa place
dans I'établissement. Pour cela, je vais mettre en ceuvre :

— une démarche d’accessibilité pour que les personnes en situation de handicap
intellectuel aient une meilleure compréhension du monde qui les entoure,

— I'élaboration d’'un projet personnalisé qui répond a leur singularité,

- la rédaction d’'un nouveau projet d’établissement qui prendra en compte ce
public des personnes handicapées vieillissantes, la formation du personnel ainsi
gue le développement des partenariats, des réseaux et de la communication

requis pour mieux les accompagner.
3.1 Engager la démarche de I'accessibilité S3A

3.1.1 Faciliter la compréhension de I'environnement

Comme nous l'avons vu dans lanalyse, I'établissement a réalisé toutes les
préconisations de son diagnostic accessibilite. Ces préconisations portaient
essentiellement sur des adaptations qui facilitaient le déplacement relatif au handicap
moteur et visuel : bandes podotactiles, bandes de signalisation pour surfaces vitrées,
sonorisation de l'ascenseur...

Les personnes en situation de handicap intellectuel ont des besoins différents du fait de
leurs capacités intellectuelles limitées et/ou difficiles a mobiliser®®. Aux Prés du Moulin,
les personnes handicapées mentales et psychiques représentent 100% des personnes
handicapées vieillissantes et la grande majorité des personnes agées accueillies ont des
troubles cognitifs. L'aménagement de I'environnement sera bénéfique pour tous. Aussi,

c'est immédiatement que jengage la démarche de mise en accessibilité de

63 ANNEXE VIII, Exemple de document en FALC.
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I'établissement pour les personnes qui ont des difficultés de compréhension et

d’orientation.

Action :

Pour mettre en ceuvre cette démarche, je vais m’appuyer sur les recommandations
du « Guide pratique de I'accessibilité »** au handicap intellectuel édité par I'Unapei. Il
s’agit de répondre & de nombreuses préconisations sanctionnées par une autorisation
d’apposition du logo normalisé S3A pour Accueil, Accompagnement et Accessibilité®.
Cela implique des engagements et l'autorisation n’est donnée qu’aprés examen du
dossier et visite du site. Je réalise les contraintes que cela impose mais la mise en ceuvre
de ces préconisations facilitera I'utilisation des équipements et la compréhension de
I'établissement.

Le Guide de l'accessibilité de I'Unapei fournit le cahier des charges de ces
recommandations en fonction du type de sites. L'EHPAD dépend de celles qui
s'adressent a « Tout type de site » et de celles spécifiques aux « Etablissements de
soins ». Les aménagements communs a tous les types de sites portent sur des actions
qui vont permettre a la personne de :

o Bénéficier d'informations accessibles a distance,
Localiser et accéder au site,
Repérer immédiatement I'accueil,
Bénéficier d'un accueil adapté et de qualité,
Se repérer, s'orienter et circuler sur le site,
Circuler en toute sécurité,

Repérer et utiliser les services et les équipements proposés sur le site,

O O O O o o o

Repérer et utiliser les services pour les besoins fondamentaux : se
restaurer, se rendre aux toilettes, se reposer...

Les actions spécifiques aux établissements de santé et de soins portent sur un
accompagnement plus ciblé :

Formation des personnels,

Réaliser une approche spécifique et un accompagnement adapté,

Prise en charge spécifique de la douleur,

Coordination et continuité du parcours de soins,

o O O o o

Améliorer la prévention et le suivi médical,

64 http://www.unapei.org/IMG/pdf/GuidePratiqueAccessibilite. pdf

65 Norme NF X 05-050 intitulée « Symboles graphiques et pictogrammes - Identification des
services et produits accessibles a toutes personnes présentant des difficultés de repérage spatio-
temporel et d'apprentissage de la lecture ».
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0 Organiser les soins palliatifs.
Des fiches actions aident a la mise en ceuvre de toutes ces préconisations.

Je vais nommer un comité de pilotage composé de représentants du personnel du soin
et de I'hébergement qui s'appuiera sur des groupes de travail pour réaliser
'autoévaluation de I'état actuel de I'établissement puis pour mettre en place les actions
et les procédures adéquates.

Je ferai ensuite la demande d’autorisation aupres de I'Unapei pour apposer le
pictogramme S3A (A pour Accueil, Accompagnement et Accessibilité).
Au-dela du signalement de I'accessibilité, ce logo apposé a I'entrée de I'établissement
portera un message de bienvenue indiquant aux personnes handicapées qu’elles ont

leur place dans I'établissement.

3.1.2 Faciliter la compréhension de I'information

L’évaluation interne que nous avons réalisée nous a alertés de la faiblesse de
I'établissement vis-a-vis de la compréhension de l'information par les personnes en
situation de handicap intellectuel ce qui peut nuire a leur intégration, leur autonomie et
leur participation.

Pour faciliter la compréhension de I'information, je vais développer I'usage du langage
Facile a Lire et a Comprendre (FALC) dans I'établissement. Celui-ci, crée en 2009 par
le projet européen Pathways en partenariat avec 8 pays européens transcrit le langage
classique en un langage compréhensible par tous. Au-dela de notre public, il concerne
aussi les personnes étrangeres et immigrée, les enfants d’école primaire, et bien-sOr
la personne &agée. Cette méthode est devenue officielle et reconnue par le
gouvernement comme en atteste I'amendement du 6 juillet 20166 « Avec I'arrivée de
nouvelles méthodes comme le Facile A Lire et a Comprendre (FALC), il devient
indispensable que tous les citoyens puissent avoir acces a des dispositifs de lecture. Il
est donc impératif, au nom de I'égalité, de prévoir tout au long de la vie ces méthodes
qui sont amenées a évoluer ».

Des a présent, des documents en FALC sont disponibles sur les sites des grandes

administrations comme la CNSA qui a d'ores et déja édité 17 documents®’ . Un logo

: @
permet de les reconnaitre :

Action

66 http://www.assemblee-nationale.fr/14/amendements/3679/CSEGALITE/440.asp

67 http://www.cnsa.fr/documentation/publications-de-la-cnsa/les-fiches-en-facile-a-lire-et-a-
comprendre

68 Annexe IX : exemple de document en FALC source CNSA —Présentation des établissements
et des services-Les structures d’accompagnement en institution-Les structures pour les adultes.
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Je vais faire traduire les documents administratifs de 'lEHPAD en FALC (reglement
intérieur, projet d’établissement, contrat de séjour, projet d'accompagnement...) et dés
a présent tous les documents d’information seront élaborés avec cette méthode qui
précise :

- Le choix des mots et des phrases a I'écrit et a I'oral,

— La mise en page,

- Ce qu'il faut éviter,

- Les différents moyens d'accés a l'information.
A retenir que la regle fondamentale est de toujours impliquer une personne handicapée
dans la conception des documents et de leur en faire tester la bonne compréhension.
Pour traduire les documents administratifs en FALC, je vais me rapprocher d'une
association qui propose ce service. Le personnel sera formé pour la communication au

quotidien.

3.2 Reviser le projet personnalisé

3.2.1 Faire participer la personne et prendre en co  nsidération les axes
pédagogiques et sociaux-éducatifs

Les établissements sont tenus de co-écrire avec la personne accueillie son projet
d’accompagnement personnalisé. Ainsi, I'article D312-155-0 du Code de I'Action Sociale
et des Familles (CASF) ordonne que les ESSMS « mettent en place avec la personne
accueillie et le cas échéant avec sa personne de confiance un projet d'accompagnement
personnalisé adapté aux besoins comprenant un projet de soins et un projet de vie visant
a favoriser I'exercice des droits des personnes accueillies ». Le projet personnalisé est

un des sept outils de la loi du 2 janvier 2002 qui garantissent les droits des usagers.

L'évaluation interne réalisée (2.3.3.) a révélé des faiblesses dans le projet personnalisé

qu

manque :

- de contenu pédagogique, éducatif et social : bilan, objectif et moyen,

- de référent institutionnel: nomination et définition du role,

- de fiche descriptive du role du référent familial par résident et/ou de l'aidant, des
modalités de participation,

- d’évaluation et de tracabilité du niveau de participation et de compréhension de
la personne,

- de commentaires de la personne, de ses proches et de I'équipe,

— d'un volet droit des usagers.
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De plus le résident n’est pas informé a I'avance des dates de révision de son projet.

La trame du projet personnalisé actuel de I'EHPAD, revét peu de dimensions
pédagogiques, éducatives ou d’intégration sociale. Au-dela des besoins primaires :
manger dormir, se laver... les personnes agées partagent des besoins communs :
prévenir la dépendance autant que faire se peut, étre accompagnées humainement dans
le respect de leur grand age et étre soignées quand cela est nécessaire. Leurs projets
personnalisés visent a favoriser une qualité de vie et de bien-étre et sont élaborés sur le
recueil de leurs attentes et I'exercice de leurs droits. Dans I'EHPAD, c'est le projet
d’établissement qui porte les actions d'intégration sociale, pédagogiques et éducatives
nécessaires au vivre-ensemble de tous les résidents : repas thérapeutique, activités
communes, film a théeme...alors que dans les établissements pour personnes
handicapées ces axes sont ancrés dans les projets personnalisés, notamment pour les
enfants, les adolescents et les jeunes adultes.

Suite a cette prise de conscience, je pense gu'il est important que ces axes soient
inclus dans le projet personnalisé des personnes handicapées de 'EHPAD et ce bien
gu’elles soient vieillissantes. Cela permettra de mesurer leurs acquis des l'arrivée, de
mettre en place les moyens de les préserver, et pourquoi pas de continuer a les faire
progresser. Je pense qu’il est également nécessaire de formaliser les programmes

d’éducation a la santé spécifiques a chacun(e).

Action
- Insérer les volets éducatifs, pédagogiques et d’intégration sociale dans le projet
personnalisé des personnes handicapées mentales et psychiques :
o0 évaluer les acquis intellectuels et physiques a l'arrivée, 'objectif étant au
moins de les conserver sinon de les développer,
o0 définir les moyens qui seront choisis par leur approche ludique et
d’'activité de loisirs : lecture, chant, jardinage, loto, ...
0 prévoir des évaluations pour repérer les maintiens, les pertes et les
progres des capacités et les tracer,
0 identifier les besoins en matiere d’éducation a la santé de la personne et
mettre en ceuvre les moyens nécessaires (au sein de la structure ou a
I'extérieur),
— tenir compte, s’il y a lieu, de la participation des familles,
- construire le projet avec la personne, en équipe pluridisciplinaire, évaluer son

niveau de compréhension et de participation et le tracer,
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— instaurer la fonction de référent institutionnel qui sera la personne ressource du
résident. Ce référent sera nommeé parmi les aides médico-psychologiques (AMP)
et/ou parmi les nouveaux AES (Accompagnateurs Educatifs et Social) en affinité
avec le résident,

— Rajouter un volet droit des usagers.

3.2.2 Organiser la construction d’un chez-soi

Il est important que les résidents se sentent chez eux et pour cela, il est nécessaire qu'ils
s’approprient les lieux. Le but est qu’ils ne considérent pas I'établissement comme un
simple lieu d’hébergement mais comme leur « Chez soi ». Cette notion revét une
dimension trés personnelle et affective qui permet «... la constitution d’un soi, d’'une
existence psychique... »%°.

Cette appropriation est d’autant plus importante pour les personnes handicapées
vieillissantes que leur durée de séjour est longue, jusqu’a seize ans pour un résident
comme nous l'avons déja vu. Cette appropriation des lieux est favorisée par
I'individualisation des lieux. C’est pour cela, qu'aux Prés du Moulin, les chambres sont
volontairement peu décorées afin que les résidents puissent y installer leur mobilier. Les
objets usuels (fauteuil, table...) et de décoration perpétuent la vie d’avant et permettent
aux résidents de se rattacher a cette identité.

Mais cette appropriation des lieux est difficile a mettre en ceuvre pour les personnes
handicapées vieillissantes du fait de leur dépendance psychique et physique et de
'absence de famille. En effet, pour les personnes agées ce sont les enfants qui

s'occupent des démeénagements, aménagements et décorations des lieux.

Action

Sachant qu’il sera souvent difficile d’obtenir une aide faute de famille, je pense qu'il est
important de décliner cet « Etre chez soi » comme un objectif a part entiere dans
'accompagnement des personnes handicapées vieillissantes :

- Deés la premiere semaine, une évaluation de l'intervention possible de la famille
(ou de proches) permettra de mobiliser les acteurs potentiels. Il n’est pas rare
gue devant la rusticité et/ou linsalubrité des lieux, familles ou tuteurs
commanditent un professionnel ou une association pour vider les logements
sans prendre soin de récupérer quelques souvenirs,

— Un suivi de cet aménagement, réalisé en collaboration avec le résident concerné,

sera formalisé avec un indicateur de fin, au 3*™ mois,

89 TETU C., 2009, Etre chez soi en établissement hébergeant des personnes agées dépendantes,
Directeur d’établissement sanitaire social et médico-social.
-52- Marie-Héleéne Folch - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2017



— Dans le cas ou il n'y aurait ni famille, ni proche, ni domicile personnel antérieur
(8 résidents proviennent de I'hdpital spécialisé), la psychologue et la personne
ressource seront chargées de recueillir les souvenirs du résident et d’organiser
'aménagement de la chambre telle qu’il la souhaite en s’aidant d’outils adaptés

: plans, dessins, pictogrammes, revues de décoration, ...

Pour ce faire :
- cet objectif sera introduit comme volet spécifique et prioritaire dans le projet
personnalisé,
— une organisation facilitatrice de I'appropriation du « chez soi » sera déclinée:
0 Respecter et faire respecter cet espace comme un espace privatif,
o Donner une clef au résident,
o0 Continuer de sensibiliser le personnel a frapper a la porte et a s’annoncer
avant d’entrée,
o Recueillir 'accord du résident pour que le ménage soit fait en son
absence, sinon repérer la chambre avec un pictogramme.
o0 Permettre au résident de faire un brin de ménage s'il le souhaite et fournir
le matériel,
o Installer télévision et réfrigérateur a la demande,
o0 Introduire des éléments de décoration qui sortent du cliché institutionnel :
tapisserie, rideaux, fauteuil, tableaux...comme a la maison,
0 Fleurir le balcon si la personne le souhaite,
o Faire participer la personne au choix et a I'achat de tous ces matériels.

- les procédures adéquates seront réalisées.

3.2.3 Accompagner I'absence de famille

Comme nous l'avons vu, aucune des personnes handicapées vieillissantes de 'TEHPAD
n'a ses parents, trés peu ont des enfants et les membres de la famille sont limités. Il faut
en prendre compte dans leur accompagnement car la famille a un réle important, elle
est la premiére structure d’organisation des étres humains. L’anthropologue francgais
Claude Lévi-Strauss, la présente comme une institution sociale, juridique et économique
existant dans toutes les sociétés humaines. Mais si la famille revét de nombreuses
fonctions, ce sont ses roles identitaires et affectifs, absents de la vie de nos personnes

handicapées vieillissantes, qui me paraissent primordiaux a accompagner.
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A) La fonction identitaire de la famille

Pour exister, tout étre humain a besoin de se constituer une identité et pour cela il
recherche des repeéres. L’enquéte « Histoire de vie — Construction des identités »°
réalisée par I'lnsee en 2003, dont sont extraits les graphiques ci-dessous, a confirmé la
famille comme entité collective a laquelle les individus s'identifient le plus. Ainsi, a la
question « Quels sont les themes qui vous correspondent le mieux ? », on constate que
la réponse prédominante a été la famille.

Physique, apparence =
- ; o h o Fernmes
Opinions, engagements Hammes
Santé, handicap
Origines géographiques ==
Ly, T ————1
Passion, loisir _
Amis |
Métiers, études —
Famille —

0 20 40 60 80

100

Ce sentiment d'identité s’ancre en priorité dans la famille «que l'on a soi-méme
constituée et donc choisie, au travers des interactions sans cesse renouvelées dans la
famille du quotidien ». Ainsi, comme en témoigne le tableau suivant, les personnes
interrogées se définissent majoritairement comme pére/mére et mari/épouse, avant de
se penser fils/fille. Ce que ne peuvent pas faire les personnes handicapées vieillissantes
des Prés du Moulin: dix n'ont pas de famille, seules trois ont été péere/meéere et
mari/épouse, aucune n'a ses parents.

Pere/mére I |
Mari/fépouse e e |
Fils/fille M—— |
Conjoint(e] —
Célibataire I
Grand-pére/mére
Veuf(ve)

Divorcéle) |

Hommeffemme

Rien/autre — ‘ | ‘ ‘

0 5 10 15 20 25 30 3
% B Femmes
Hemmes

70 SAMUEL O. (2008). Moi, ma famille: Identification et roles familial et social. Informations
sociales, numéro 145, pages 58-67. Consulté le 1 aout 2017 sur http://www.cairn.info/revue-
informations-sociales-2008-1-page-58.htm.
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B) La fonction affective de la famille

Une autre fonction de la famille a été définie de facon touchante par les sénateurs dans
un article de proposition de loi la concernant : « La famille joue un rble essentiel dans
I'équilibre de chacun, aimer et étre aimé sont des situations que nous avons besoin de
vivre »™*. De plus, par sa fonction affective, cette famille est aussi synonyme de refuge

et de sécurité face aux aléas de la vie.

Action
Je pense que 'EHPAD doit tenter de répondre aux besoins de ces résidents en prenant
le relai de la fonction identitaire et affective de la famille.
Pour ce faire :
- Pour les résidents qui ont une famille : favoriser le maintien ou rétablir le lien
familial : accueil des parents, sortie dans les familles le week-end.
- Permettre aux résidents une représentation identitaire :

0 en tant que «fils/fille de » en faisant vivre le souvenir des parents :
accompagner les résidents au cimetiere, mettre des photos et des
souvenirs dans la chambre, recueillir le plus possible d’informations
pour pouvoir les restituer au résident,

0 en tant qu’homme/femme : accompagner et favoriser I'image de soi et
maintenir le genre si la personne parait le souhaiter (coiffure,
habillage ...).

0 entant que personne humaine : considérer les résidents avec égard et
dignité et leur porter un regard bienveillant. « On se dépéche de
ressembler a 'image que les autres ont de nous » (Donald Winnnicot).

- Permettre aux résidents de donner et de recevoir de I'affection :

Notre réle de professionnels n’est pas de favoriser ou d’empécher les relations
sentimentales voire sexuelles des résidents. L'établissement est neutre et sans
tabou a ce sujet, un lit médicalisé en 140 a été acheté, il a servi deux fois en dix
ans. Durant toutes ces années, j'ai vu se créer beaucoup plus de liens affectifs
et affectueux entre deux femmes qu’entre deux personnes de sexes OppOSEs.
En ce moment, seul un couple mixte de personnes handicapées vieillissantes a
des relations affectueuses et se disent « amoureux ». L'établissement doit
permettre aux résidents d’exprimer ce sentiment d’affection et de pouvoir en
recevoir en retour :

o Favoriser le maintien des liens avec la vie sociale d’avant,

ISENAT, 1997, Proposition 14 de la Commission famille du Sénat, Article 5, Texte adopté en
1997, consulté le 18 aout 2017 sur https://www.senat.fr/senateurs-juniors-1998/famille.html
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Envisager I'adoption d’'un animal de compagnie personnel : chats,
chiens, oiseaux,

Les résidents peuvent entrer avec leur animal de compagnie mais la
démarche d’adopter un animal comme soutien affectif n'la pas été

abordée jusqu’a présent,

o Permettre des rencontres et I'ouverture sur I'extérieur en organisation

la garde d’animaux de particuliers pendant les vacances.

Evaluer le besoin d’affection et son impact sur le bien-étre du résident,
Permettre aux résidents de retrouver une « chaleur » familiale et affective :

o Nommer la personne ressource en fonction des affinités.

La personne ressource n’est pour I'instant pas formalisée mais fait partie
de ce plan d’'action.

Favoriser les relations humaines et affectives entre personnel et
résidents. Il n'est pas rare d’entendre des soignants dire « qu’'on » leur a
enseigné de ne pas engager des relations affectives avec les résidents.
Pour ma part, je pense que cela s’apprend tout comme il s’apprend de
soigner, ou d'écouter, mais que l'on ne peut pas exclure le role
thérapeutique de I'échange affectif entre résidents et personnel. Pour
cela, des moments partagés hors cadre institutionnel sont organisés tres
régulierement comme des sorties ludiques, des repas au restaurant...
Organiser la vie institutionnelle de fagon a recréer des situations de féte
de famille : anniversaire, repas, ...

Rechercher des dames/hommes de compagnie attitrés parmi les
bénévoles.

Une dame de compagnie intervient déja dans ['établissement pour
plusieurs résidents dont trois des personnes handicapées vieillissantes.
La démarche est de rendre visite a ces résidents une ou plusieurs fois
par semaine, de facon individuelle, et pour certains d’aller promener,
d’'aller au bar du village...Cette personne est toutefois rémunérée par le
tuteur de la personne ce qui limite son champ d’action.

Cette démarche va étre formalisée pour les personnes handicapées sans
famille, qui n'ont pas les moyens financiers grace a lintervention de
bénévole (apres formation).

Rechercher des familles d’adoption.

Il'y a quelques années, un couple s’est présenté a 'lEHPAD proposant
d’inviter un monsieur & leur table pour le repas de Noél. Ces derniers ont

avance l'idée de faire une bonne action mais aussi de rétablir I'équilibre
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homme/femme autour de la table de féte. Aprés discussion et faute de
prétendant homme, ceux-ci ont finalement admis l'idée d’inviter une
dame. A l'issu de ce repas, d’autres rencontres ont eu lieu et de tels liens
affectifs se sont créés que cette personne est décédée dans les bras de
sa famille d’adoption.

Je vais rechercher des personnes ou des familles qui pourraient réécrire
une aussi belle histoire. Je communiquerai cette démarche par

I'intermédiaire du site internet et du journal municipal.

3.2.4 Accompagner les ruptures de parcours parle s  outien des liens sociaux

Nous avons vu que I'enjeu et le défi de 'accompagnement des personnes handicapées
vieillissantes est d’éviter les ruptures de parcours. La CNSA’? nous dit qu’'a défaut de les
éviter il faut les accompagner : « Les politiques publiques doivent favoriser la continuité
des parcours de vie, de facon a éviter, ou a défaut accompagner, les ruptures brutales
non anticipées, prendre en compte I'ensemble des besoins et y apporter des réponses
adéquates dans le respect de leur projet de vie, de leurs aspirations ou préférences
personnelles et de leur dignité humaine. La continuité des parcours est un enjeu de

gualité de vie et de bienétre »

L'entrée dans I'établissement a totalement coupé plus de la moitié du groupe des
personnes handicapées vieillissantes de leur vie antérieure. Ces ruptures ont touché
essentiellement les personnes qui vivaient en hdpital spécialisé depuis de longues
années. Du jour au lendemain, elles ont rompu avec leur environnement, leurs habitudes
de vie, les autres patients et les professionnels, et elles sont arrivées, pour la majorité,
avec un seul sac comme bagage de toute une vie.

L'EHPAD ne peut lutter contre ces ruptures mais il peut et doit tout faire pour les
accompagner, pour gu’elles soient le plus douces possibles et ne suscitent pas trop

d’'angoisse.

Action
L'EHPAD, en collaboration avec l'ancien lieu d’hébergement, s’'impliquera dans
I'organisation d’'une transition.
Pour accompagner ce changement :
— une premiere visite sera organisée pour rencontrer le résident et pour que celui-

ci découvre les lieux,

72 CNSA, 2012, Promouvoir la continuité des parcours de vie : d’'une responsabilité collective a
un engagement partagé, Rapport, *02/prospective, page 33.
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— des petits séjours d'intégration seront mis en place,

- le coordonnateur de projet (3.2.5) fera la démarche de se rendre sur le lieu de
vie de la personne pour recueillir des informations sur son histoire, sa religion,
ses habitudes de vie, les personnes avec lesquelles elle a des affinités... Je
pense que I'échange humain permettra d’affiner le projet au-dela des
transmissions écrites. Toutes ces informations permettront au coordonnateur de
projet d’'accompagner le changement et de mettre en place des actions qui feront
le lien entre les deux vies,

- toutes ces données seront retranscrites et archivées comme mémoire de la vie
d’avant de la personne,

- le maintien des relations avec les proches et les amis sera favorisé : invitations,

visites.

3.2.5 Recruter un coordonnateur de projet/ répondr e al'appel a projet

La reconnaissance de la singularité de chaque personne et de la spécificité de chaque
parcours génére des projets d’accompagnement de plus en plus personnalisés :
individualisation des prestations, intervention de différents partenaires dans 'EHPAD,
intervention de 'EHPAD au sein d’espaces différents et relation avec de nombreux
interlocuteurs. Afin de mettre en place toutes ces interventions, il me parait nécessaire
d’enrichir I'équipe pluridisciplinaire d’'un coordonnateur de projet.

Dans les établissements pour personnes handicapées, la gestion des projets
personnalisés est traditionnellement attribuée aux éducateurs spécialisés référents.
Mais, du fait de l'augmentation de la complexité et de la diversité des projets
personnalisés, la tendance est au partage des réles: d'un coté une personne est
référente du quotidien et de I'exécution du projet personnalisé, de l'autre un
coordonnateur sert de pivot pour gérer, pour articuler toutes les facettes de tous les
projets. Jean René Loubat™ décrit « un bindme performant...en quelque sorte celui du
fantassin et de I'aviateur ». Cet aviateur étant un éducateur spécialisé : « Nous pouvons
convenir que I'éducateur spécialisé est bien I'acteur qui peut transcender les spécialités
techniques, paramédicales ou pédagogiques, pour étre celui qui conserve une vision
d’ensemble de la situation de la personne bénéficiaire ». De plus la distanciation du
coordonnateur par rapport au référent de terrain permet un meilleur conseil et une

meilleure analyse des situations du fait du nouveau regard qu'il y accorde.

73 LOUBAT J-R, Septembre et octobre 2011, De la référence a la coordination : I'affirmation d’'une
fonction d’avenir, Les cahiers de I'actif n°424 et 425.
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Ce modéle existe en parti dans I'établissement. D'un co6té, les aides médico-
psychologiques (AMP) et les aides-soignants (AS) assurent un accompagnement de
proximité. De l'autre coté, 'AMP/coordonnateur et linfirmiére coordinatrice (IDEC)

articulent projets d’'accompagnement, activités et projets de soins.

Action
L’intervention d’'un éducateur spécialisé comme coordonnateur de projet serait un plus
pour I'accompagnement des personnes handicapées vieillissantes. Il apporterait a
'EHPAD la culture du handicap et serait le pilier du développement de ce projet
personnalisé. Pour financer ce poste, je vais répondre a I'appel a projet du Schéma de
'autonomie de Lot-et-Garonne qui prévoit dans une de ses actions « de spécialiser 6
places d’EHPAD existantes a destination des personnes handicapées vieillissantes, par
le financement de personnel éducatif spécialisé, soit 52 000 euros/an ».

En répondant a cet appel a projet, je proposerai la création du poste de coordonnateur
de projet et je le définirai tel que I'a fait Jean-René Loubat car il s’applique parfaitement

a I'établissement™.

3.3 Réécrire le projet d’établissement

La loi du 2 janvier 2002 a introduit I'obligation pour chaque établissement ou service
d’élaborer un projet d’établissement. Ainsi, l'article L.311-8 du Code de I'Action Sociale
et des Familles (CASF) ordonne que « pour chaque établissement ou service social ou
médico-social, il est élaboré un projet d'établissement ou de service, qui définit ses
objectifs, notamment en matiére de coordination, de coopération et d'évaluation des
activités et de la qualité des prestations, ainsi que ses modalités d'organisation et de
fonctionnement... Ce projet est établi pour une durée maximale de cinq ans apres
consultation du conseil de la vie sociale ou, le cas échéant, aprés mise en ceuvre d'une
autre forme de participation ». Le Projet d’Etablissement (PE) est un des sept outils de
la loi qui garantissent les droits des usagers.

Pour soutenir les professionnels dans la réalisation de ce document, TANESM a, dés
2009, proposé une recommandation nommée « Elaboration, rédaction et animation du
projet d’établissement ou de service ». Elle nous y donne les deux finalités principales

de ce projet qui sont de:

74 ANNEXE X : LOUBAT J-R, Les missions et les taches du Coordonnateur de projet, De la
référence a la coordination : I'affirmation d’une fonction d’avenir, Les cahiers de l'actif, n°424 et
425,
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-« Clarifier le projet institutionnel de la structure en indiquant les évolutions en
termes de publics et de missions,
- Donner des repéres aux professionnels dans I'exercice de leur activité et

conduire I'évolution des pratiques et de la structure dans son ensemble »™.

3.3.1 Un choix stratégique pour ne pas cliver

Pour avoir déja élaboré le premier projet de 'EHPAD et le faire vivre au quotidien, je
mesure l'importance et la portée de ce document. Il est la colonne vertébrale de
I'établissement, il sert de repere et d’objectif. Ayant fait émerger la part importante que
les personnes handicapées vieillissantes représentent dans I'établissement, je me dois
de reconsidérer ce projet en y inscrivant la présence de ce public et les modalités de son
accompagnement.

Sachant que le projet d’établissement actuel couvre la période 2014-2018 deux options
s’offrent & moi, soit d’'insérer rapidement un volet dans le projet existant, soit de lancer

la démarche de réécriture du projet dans sa totalité.

Je choisis de lancer la réécriture complete du projet d’établissement. Le délai y est en
effet propice, le présent projet s’achevant dans 16 mois, je bénéficie de suffisamment de
temps pour lancer la démarche. Je préfére également ne pas rajouter un volet
« personnes handicapées vieillissantes » au projet d’établissement afin de ne pas cliver
les deux publics. Personnes agées et personnes handicapées vieillissantes ont toujours
vécu ensemble aux Prés du Moulin et non cote a cote. Si elles sont séparées par la
barriére de 'age imposée par les politiques publiques, elles ne le sont pas au sein de
I'établissement et je ne voudrais pas qu’elles le soient par le projet d’établissement. De
plus, certaines des spécificités du groupe des personnes handicapées vieillissantes
concernant également les personnes agées, les interventions qui vont étre mises en
place serviront a tous.

Ainsi, les actions visant a favoriser la construction d’un chez soi, a compenser
I'absence de famille et & accompagner les ruptures de parcours s’adresseront également
a trois des personnes ageées :

o Mme Matty., entrée en 2012 a I'age de 71 ans, mére célibataire, pas de
contact avec sa fille,

o Mme Gaudens, entrée en 2012 a I'age de 66 ans, célibataire, sans enfant,
sans famille,

o Mme Ramo, entrée en 2013 a I'age de 65 ans, célibataire sans enfant.

5 ANESM, 2009, Elaboration, rédaction et animation du projet d'établissement ou de service,
RBPP, page 12.
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Les actions visant a adapter I'accessibilité, la signalétique et la communication pour
les personnes présentant un handicap intellectuel (mental, psychique et cognitif)
promouvront aussi 'accompagnement des 60 % des résidents « agées » de 'lEHPAD

qui ont des pathologies cognitives.

3.3.2 Lancer la démarche et I'élaboration du projet

Je lancerai la démarche de réécriture du projet des le mois d’octobre.

En premier lieu, je préparerai I'organisation du projet avec les membres de I'équipe
de direction afin d’en élaborer la méthode : comités de pilotage, groupes de travalil,
formes de participation et de contribution (enquétes, entretiens, questionnaire sur des
thématiques...). Un groupe de travail spécifique que je nommerai « recherches-actions »
sera nommeé pour revisiter mon analyse et mon plan d’action et le compléter.

Nous communiquerons ensuite auprés des résidents, des familles, du conseil de la
vie sociale (CVS), des professionnels, des partenaires, des bénévoles et des stagiaires
autour d’'une rencontre générale qui marquera le départ de la démarche.

L’élaboration du projet se fera de janvier a septembre 2018, la finalisation de I'écriture
en octobre/novembre pour une présentation au conseil de la vie sociale (CVS) en
décembre 2018. L’édition du nouveau Projet d’établissement 2019-2024 aura lieu en

janvier 2019.

3.3.3 Reuvisiter des thématiques et les développer

Le Projet d’établissement en cours s’étant révelé étre tres pertinent dans sa forme, il
nous servira de structure pour I'élaboration du prochain. Par contre, les thématiques du
public accueilli, du personnel, des réseaux et partenariats et des bénévoles seront

revisitées et développées.

A) La connaissance du public et le nouveau projet

La connaissance du public accueilli sera actualisée. Nous y présenterons la personne
handicapée vieillissante et la place importante qu’elle occupe dans I'établissement. En
application des recommandations de bonnes pratiques’®, nous y inscrirons leurs
spécificités a savoir les dges moyens d’entrée et de sortie, les durées moyennes
d’accompagnements, les types de handicap, les parcours et les besoins
d’accompagnement. Il n’y aura toutefois pas de discrimination positive, le projet étant de

rester fidele & nos valeurs qui sont, rappelons-le : pas de ségrégation, pas de

cloisonnement. Le nouveau projet s’appliquera a tous les résidents de 'lEHPAD.

76 ANESM,2014, L'adaptation de I'intervention aupres des personnes handicapées vieillissantes,
RBPP, page 81.
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Et si d'ici-la nous avons pu répondre a l'appel a projet et étre sélectionnés, nous y

inscrirons le reploiement des lits.

B) Les compétences des professionnels

S'il est un domaine dont j'ai peu parlé jusqu’a présent pour laisser toute sa place a
'usager, c’est celui du personnel. Il est temps de s’y intéresser. La double tarification
ARS/Conseil départemental dont dépend 'EHPAD, organise le personnel en deux
groupes : 'hébergement et le soin. L’équipe d’hébergement est constituée du personnel
de direction et administratif, des maitresses de maison, de l'agent d’entretien, des
cuisiniers et lingéres, des agents de service et de la psychologue ; I'équipe soin du
médecin coordinateur, des infirmieres, des aides-soignantes et des aides médico-
psychologiques.

L’accompagnement du vieillissement des personnes handicapées requiert des
compétences spécifiques. L'Observatoire des métiers propose qu'a « défaut d'une
professionnelle idéale, c’est-a-dire ayant a la fois les compétences d’une aide-soignante
et d’'une aide médico-psychologique, de miser sur la mixité et la polyvalence permet de
répondre au défi de 'accompagnement des personnes handicapées vieillissantes »’’ .

L’établissement a la particularité pour un EHPAD de présenter cette équipe mixte de
18 salariés composée a la fois d’aides-soignants et d’aides médico-psychologiques.
Les actions de formation a visée d’amélioration de I'accompagnement des usagers faites
aux Prés du Moulin, portent communément sur la bientraitance, 'accompagnement des
patients atteints de la maladie d’Alzheimer, les thérapies non médicamenteuses, la prise
en charge des troubles du comportement et les formations « gestes et postures ». Aucun
membre du personnel n'a effectué des formations particulieres sur le handicap.
Certain(e)s ont fait des stages lors de leur formation initiale ou ont travaillé quelques

mois dans un établissement pour personnes handicapées.

Action
Des 2018, je vais donc prévoir, en lien avec les représentants du personnel (RP), un
plan de formation comprenant :

- une formation généraliste pour tout le personnel de I'établissement, hébergement

et soin, sur 'approche de la personne en situation de handicap,

" OBSERVATOIRE, 2012, Vieillissement des personnes handicapées, La branche

face a cet enjeu, Etude nationale, page 63.
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— une formation du personnel pour la mise en accessibilité de I'établissement aux
personnes en situation de handicap intellectuel qui permettra a 'EHPAD
d’accéder au label S3A,

- une formation pour la psychologue a I'évaluation des capacités des personnes
handicapées mentales et psychiques,

Les deux premiéres formations seront également proposées aux bénévoles, aux familles

et aux résidents qui le souhaitent.

Lors des prochains entretiens professionnels, j'apprécierai :
— si certains salariés sont enclins a faire des formations plus spécifiques,
notamment sur l'accompagnement du handicap mental, qui seront
systématiquement proposées chaque année,

— sile futur coordonnateur de projet peut étre recruté et formé en interne.

Pour compléter ces formations et en préserver le budget pour d’autres actions, je
lancerai une démarche d’échanges de personnel inter-établissement. Cette solution
présente plusieurs avantages :

— son absence de co(t de formation,

— son action sur le développement personnel des salariés : avoir la possibilité de
changer de structure et d’'aller s’enrichir de nouvelles connaissances est sans nul
doute, source de satisfaction intellectuelle et d’'estime de soi. Cette mobilité
combat la routine et permet de ramener du savoir-faire a partager,

— une mutualisation de compétence entre le secteur du handicap et celui de la
gériatrie qui permet au personnel de se rencontrer, de partager et de collaborer
autour des projets d’accompagnement.

Cette démarche sera inscrite dans le projet d’établissement témoignant de son ouverture

et de sa volonté de favoriser l'interdisciplinarité autour de la personne accueillie.

C) L’ouverture de I'établissement

L'ouverture des établissements et la collaboration intersectorielle répondent a une
demande des politiques publiques. Les partenariats et le travail en réseau permettent de
mutualiser les compétences et de s’appuyer sur des ressources extérieures pour
répondre a des besoins spécifiques des personnes accueillies auxquels 'TEHPAD ne
pourrait subvenir. Je suis convaincue que « l'agir» en commun est une ressource

inestimable pour I'établissement et jinscrirai cette thématique dans le futur projet.

a) Développer des partenariats et des réseaux
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Mais, si I'établissement a déja formalisé des partenariats avec les établissements du
sanitaire et de I'hospitalisation (hdpitaux et cliniques, hospitalisation & domicile (HAD),
soins palliatifs, équipe mobile de gérontopsychiatrie), aucun partenariat n'est par contre
signé avec des acteurs du champ du handicap. Pour ce faire, j'identifie deux partenariats
possibles:

- Le foyer de vie voisin (10 km) avec lequel on pourrait pratiquer les échanges de
personnel. Pour créer une relation, je vais m’appuyer sur la compétence qu’a
'EHPAD dans le domaine de la musique et du chant. En effet, de par son
animateur (ancien guitariste professionnel) I'établissement a déja développé un
réseau significatif par le biais de sa chorale qui va chanter et faire chanter dans
les EHPAD. Récemment, ce sont les usagers du Centre d'Accueil et de
Demandeurs d'Asile (CADA) de Nérac (10 km) qui sont venus a plusieurs
reprises chanter avec les résidents de I'établisement.

- Jidentifie un autre partenariat possible avec un foyer de vie d’Agen (25 km) qui
a écrit récemment a la recherche d’une place pour un de ses usagers. Le courrier
fait état d’'une demande de plus en plus prégnante de leurs usagers pour entrer
en EHPAD.

b) Donner un statut aux bénévoles et les rendre plus efficients

L'établissement peut également s’appuyer sur un réseau de bénévoles constitué de
salariés retraités, de salariés en activité, de familles et d’habitants du village. Certains
organisent des manifestations (bals, vide-greniers...) d'autres rendent visite aux
résidents. Afin de donner un statut a ces bénévoles :
— une convention va étre établie,
- un référent sera nommé dans chaque partie pour assurer la relation entre
bénévoles et équipe de salariés,
- une charte du bénévolat & laquelle souscriront les bénévoles va étre rédigée,
- ils seront associés a la réflexion des professionnels dans 'accompagnement des
résidents et pourront bénéficier des formations ainsi que du soutien de la

psychologue.

c) La communication comme reconnaissance de I'existence des personnes

handicapées vieillissantes

Ce travail m'a permis de mettre en exergue la place non négligeable qu’occupent les
personnes handicapées vieillissantes dans I'établissement. Mon objectif est de favoriser
la perception qu’elles ont de leur place dans I'existence (voir la définition de la qualité de
vie par 'OMS) sachant que pour qu’elles la pergoivent, il faut qu’on la leur donne et qu’'on

la leur reconnaisse.
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La communication va étre un outil pour revendiquer leur présence et les faire exister :

par la mise & jour du site internet de 'EHPAD,

par la voie de la presse locale,

par une rencontre avec I'équipe de la maison départementale des personnes
handicapées (MDPH) pour présenter TEHPAD, la mixité du public accueilli, la
volonté et I'esprit de la maison quant a I'accueil des personnes handicapées
vieillissantes,

par des visites d'information aupres d'organismes susceptibles de relayer
l'information auprés des familles et des personnes handicapées (centres locaux
d’'information et de coordination (CLIC) milieu associatif, services d’'aide a la
personne, établissements pour personnes handicapées, hdpitaux, cliniques....),
par I'envoi mensuel du journal interne « La Lettre du Moulin » co-écrit par le
personnel et les résidents et qui rend compte de l'activité de 'lEHPAD a ces
organismes mais aussi aux familles, aux salariés, aux bénévoles, aux
intervenants et aux fournisseurs, ce journal faisant état dorénavant de I'ouverture
de 'EHPAD au champ du handicap.

3.4 L’évaluation

Il est important d'interroger régulierement nos plans d’actions pour s’assurer de

I'effectivité et de I'impact des actions programmées. Ainsi, la mise en place d'un

processus de réflexion continu permet de mesurer et d’adapter les réponses. Pour cela,

je vais développer un ou plusieurs indicateurs pour chacune des actions que je viens de

présenter.

Dans un souci de bonne compréhension, je vais dérouler chaque action en indiquant :

la/les personnes référentes de I'action.

Elles seront nommées sur la base de leur compétence, de leur disponibilité et de
leur volontariat. Leur rble est de mettre en ceuvre le projet et de recueillir les
indicateurs,

les indicateurs qui accompagneront I'action.

Les valeurs de référence nécessaires a certains indicateurs seront définies en
consensus au départ de I'action,

la périodicité de recueil de l'indicateur,

Le logiciel qualité AGEVAL permettra d’organiser cette méthode informatiquement et

d’en simplifier la mise en ceuvre :

les référents sont prévenus par mail des échéances des dates de recueil,

Marie-Hélene Folch - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2017 -65-



- les indicateurs reportés dans le logiciel sont restitués immédiatement sous forme

de tableaux, graphiques...

3.4.1 Action mise en accessibilité

Cette action permet de rendre accessible I'établissement a la compréhension des
personnes en situation de handicap intellectuel.
Un des membres du comité de direction sera le référent de I'action. Ce comité est
composé de l'adjointe de direction, des maitresses de maison, des coordinateurs :
infirmiére, aide médico-psychologique et médecin.
La démarche de mise en ceuvre de I'accessibilité est programmée pour janvier 2018.
Les indicateurs programmés évalueront I'effectivité :
- du début de I'action par la création d’'un groupe de travail et I'élaboration d’'un
retro planning,
- du déroulement de laction par des réunions d'évaluation mensuelles de
'avancée du projet,
— de la fin de I'action par I'obtention du label.
Un indicateur qualité comptabilisera chaque année le nombre de documents traduits en

FALC mis a disposition des résidents.

Action Indicateurs Effectivité Recuell

Référent: un membre du comité de

direction

Création d’'un groupe de travail
Mise Janvier 2018
Elaboration d’un retro planning

en
_ Réunions d'évaluation de l'avancée du Mensuel
accessibilité
projet
Obtention du label S3A Décembre 2018
Nombre de documents traduits en FALC Annuel

3.4.2 Action révision du projet personnalisé

Le projet personnalisé est révisé pour y inclure des thématiques qu'il n'abordait pas.
La nouvelle trame du projet personnalisé sera élaborée de janvier a mars 2018 par les
coordinateurs infirmier et aide médico-psychologique (ou le coordonnateur de projet si

I'appel projet a été lancé et si notre réponse a abouti).
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Je mets en place un indicateur début/fin pour m'assurer de I'effectivité de cette action

ainsi que des indicateurs dont les recueils annuels me permettront d’en mesurer la

portée, a savoir :

- le nombre de familles dont la participation a été formalisée,

— le nombre de résidents :

0 pour lesquels une personne ressource a été identifiée,

o O O o

santé,

dont la compréhension a été évaluée,

qui ont eu un bilan éducatif,

0 quiont eu un bilan pédagogique,

pour lesquels une action éducative a été instaurée dont éducation a la

pour lesquels une action pédagogique a été instaurée,

o]
o dont le besoin d'affection est évalué,
o]

qui ont besoin d’affection et pour lesquels une action a été instaurée.

dont la participation au projet personnalisé a été évaluée et formalisée,

Action Indicateurs Effectivité Recueil
Référents : IDEC et AMP-Co
Elaborer une nouvelle trame du projet et la | Début Fin
développer dans le logiciel soin PSI Janvier 2018 Mars 2018
Nombre de familles dont la participation Annuel
est formalisée
Nombre de résidents qui ont une personne Annuel
ressource identifiée
Nombre de résidents dont la participation Annuel
_ au projet personnalisé est évaluée et
Le projet
formalisée
personnalisé
Nombre de résidents dont la Annuel
compréhension est évaluée
Nombre de résident qui ont eu un bilan Annuel
éducatif
Nombre de résident pour lesquels une Annuel
action éducative est instaurée dont
éducation a la santé
Nombre de résidents qui ont eu un bilan Annuel
pédagogique
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Nombre de résident pour lesquels une Annuel

action pédagogique est instaurée

Nombre de résidents dont le besoin Annuel

d’affection est évalué

Nombre de résidents qui ont besoin Annuel
d’'affection pour lesquels une action est

instaurée

3.4.3  Action élaboration du projet d'établissement

Le projet d’établissement arrive & échéance fin 2018.
Je serai la référente de I'élaboration du nouveau projet avec un membre du comité de
direction.
Je positionne un indicateur d’effectivité :

- début/fin de la démarche,

— réalisation d’un retro planning,

— communication du projet au conseil de vie sociale pour validation,

— des réunions mensuelles d’évaluation de I'avancée du projet.
La participation collective a I'élaboration du projet sera évaluée et confirmée par le
recueil en fin de réalisation du :

— nombre de réunions du comité de pilotage,

- nombre de réunions des groupes de travail (un par thématiques anciennes et

nouvelles),
— nombre de salariés, de familles, de résidents, de bénévoles ayant participé a

son élaboration.

Action Indicateurs Effectivité Recuell

Référent : un membre du comité de

direction
Elaboration d’un retro planning Début Fin
Elaboration du avril 2018 Décembre
projet 2018

d’établissement | Réunions d’évaluation de I'avancée | mensuelles

de I'élaboration du projet

Nombre de réunions du comité de Fin

pilotage Décembre
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Nombre de réunions des groupes
de travail (un par thématiques

anciennes et nouvelles)

Nombre de salariés, de familles, de
résidents, de bénévoles ayant
participé a I'élaboration (comptage

séparé)

2018

Communication du projet au comité | Novembre 2018

de la vie sociale et visa de celui-ci

3.4.4 Action compétence des professionnels

Des actions de formations sont déployées pour mieux accompagner les personnes

handicapées vieilissantes.

Je réaliserai le plan de formation en collaboration avec les représentants du personnel

tandis que I'adjointe de direction recueillera les indicateurs de réalisation et de nombre

de participations pour chaque formation ainsi que le nombre de salariés ayant participé

a un échange inter-établissement.

L'indicateur du nombre de souhaits a suivre une formation spécifique sur le handicap,

recueillis aupres des salariés lors des entretiens d'évaluation, me permettra d’apprécier

'engagement des salariés pour accompagner I'évolution du public.

Tous ces indicateurs seront recueillis annuellement.

Action

Indicateurs

Effectivité

Recueil

Compétence
des

professionnels

Référents : directrice/représentants du

personnel/adjointe de direction

Nombre de salariés qui ont participé aux

formations sur le theme du handicap

2018

Annuel

Nombre de salariés ayant participé aux

formations pour la mise en accessibilité

2018

Annuel

Formation de Ila psychologue a
'évaluation des  capacités des
personnes handicapées mentales et

psychiques

2019

Annuel

Nombre de souhaits recueillis auprés
des salariés lors des entretiens

d’évaluation pour suivre une formation

2018

Annuel
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spécifique sur le handicap notamment
sur laccompagnement du handicap

mental

Nombre de salariés ayant suivi une | 2019 Annuel
formation spécifique sur le handicap

mental

Nombre de salariés ayant participé a un Annuel

échange inter-établissement

3.4.5 Ouverture de I'établissement

De nouveaux partenariats et réseaux sont développés avec des acteurs du champ du
handicap, le bénévolat est structuré.
La psychologue recueillera annuellement les indicateurs du :
— nombre de partenariats signés avec des établissements du champ du handicap
a visée d’échange de personnel,
— nombre de bénévoles qui ont signé la convention,

— nombre de bénévoles qui ont suivi une formation,

nombre de familles qui ont suivi une formation.
Je positionne un indicateur d’effectivité en mars 2018 pour m’assurer de la réalisation

de la convention et de la charte du bénévolat.

Action Indicateurs Effectivité Recueil

Référente : psychologue

Nombre de partenariats avec le champ | Objectif : 2 Annuel
du handicap
Elaboration de la convention et de la | Mars 2018
charte
Ouverture de _ : —
o nombre de bénévoles qui ont signeé la Annuel
I'établissement .
convention
nombre de bénévoles et de familles qui Annuel

ont suivi une formation

nombre de familles qui ont suivi une Annuel

formation
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3.4.6 Action communication

La communication est ciblée pour faire connaitre le développement de l'offre de

'EHPAD.

Je suivrai personnellement cette action en prévoyant de débuter la mise a jour du site

internet en janvier 2018 et en recueillant annuellement :

- le nombre d'articles de presse publiés dans I'année,

— le nombre de destinataires du journal appartenant au champ du handicap,

- le nombre de visites d'information auprés des organismes en lien avec le champ

du handicap.
Action Indicateurs Effectivité Recuell
Référente : directrice
Mise jour du site internet Début
Janvier 2018
Nombre d’articles de presse publiés | Objectif : 3 Annuel
Communication dans fannee
Nombre de destinataires du journal Annuel
appartenant au champ du handicap
Nombre de visites d’information auprés Annuel

des organismes en lien avec le champ

du handicap

3.4.7 Mesure de I'impact des actions

Toutes ces actions vont avoir un impact sur la qualité de vie des résidents et sur 'activité

de I'établissement. Pour les évaluer, je charge le médecin coordonnateur de faire

remonter des indicateurs qu'il utilisera également dans son rapport annuel d’'activité

médicale :

vieillissantes,

- nombre de personnes handicapées vieillissantes entrées dans I'année,

— nombre de personnes handicapées vieillissantes présentes,

nombre de demandes d’admission recues pour des personnes handicapées

- nombre de résidents et de personnes handicapées vieillissantes sous

psychotropes : antidépresseur, anxiolytique, neuroleptique et hypnotiques (une

classe de médicament par recueil).

La maitresse de maison recueillera le nombre de repas accompagnants servis.

Action

Indicateurs

Effectivité

Suivi
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Mesure de Réferent : médecin coordinateur
limpact de ces

actions

Nombre de demandes d’admission Annuel
recues pour des personnes

handicapées vieillissantes

Nombre de personnes handicapées Annuel

vieillissantes entrées dans 'année

Nombre de personnes handicapées Annuel

vieillissantes présentes

Nombre de résidents et de personnes Annuel
handicapées vieillissantes sous
psychotropes : antidépresseur,
anxiolytique, sous neuroleptique et

hypnotiques

Nombre de repas accompagnants Annuel

servis (maitresse de maison)

Tous ces indicateurs me permettront le suivi et I'évaluation de ce plan d’action que j'ai
volontairement réalisé dans un délai relativement court. Je le pense nécessaire pour

pouvoir aborder sereinement et avec des atouts la négociation du CPOM en avril 2019.
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CONCLUSION

Directrice d’'un EHPAD dont les personnes handicapées vieillissantes représentent 20%
du public accueilli, je me suis interrogée sur la qualité de l'accueil proposé a ces
personnes. La réflexion menée au travers de ce mémoire m'a permis de mieux les
connaitre, d’analyser la pertinence de leur accueil, de mesurer la qualité de
'accompagnement et de développer des actions pour répondre a leurs besoins.

Ces dernieres décennies les personnes handicapées ont vu leur espérance de vie
augmenter. Cependant, leur situation de handicap les rend vulnérables au vieillissement
et un accompagnement adapté s’est imposeé.

La réponse a la montée en nombre de ces personnes et au besoin de leur prise en
charge spécifique est devenue un enjeu des politiques publiques qui s’accordent a dire
gu’il n’y a pas une, mais des solutions en fonction de la singularité de chaque personne.
Les établissements ont aussi leurs particularités et si certains EHPAD sont réticents ou
éprouvent des difficultés a accueillir les personnes handicapées vieillissantes, d’autres
se sont trouvés mieux préparés pour répondre a cette demande comme c’est le cas de
I'établissement que je dirige.

L'analyse de I'accompagnement qui leur est proposé a mis en exergue des faiblesses
dans l'accessibilité a I'environnement pour les personnes en situation de handicap
intellectuel et des manques dans le projet personnalisé. J'ai parallelement relevé des
spécificités communes aux personnes handicapées vieillissantes comme la longueur de
leur durée de séjour, I'absence de famille et les ruptures de parcours. Je me suis
attachée a répondre a ces besoins par un projet respectueux des valeurs de 'lEHPAD,
prenant soin de ne pas cliver les deux publics accueillis, celui des personnes agées et

celui des personnes handicapées vieillissantes.

Le 3 septembre, pendant I'écriture de ce mémoire Melle Blanc, 59 ans, atteinte d’'une
trisomie 21 est entrée en urgence dans I'établissement suite au déces de son pére de
94 ans. Sa sceur est épuisée suite a la prise en charge de toute la famille au cours de
ces dernieres années. Melle Blanc est la premiére a bénéficier des réflexions issues de
ce travail, méme si le plan d’action est a ses prémices. Au regard des manifestations
chaleureuses que Melle Blanc a eu pour un aide médico-psychologique (AMP), celui-Ci
a été nommeé personne ressource. Melle Blanc a appris a lire et a écrire mais a oublié
faute de pratiquer. Cette perte des acquis a été entendue et sera suivie de réponses
pédagogiques a visée correctives. Elle parle peu mais sa participation « active » a la
chorale nous a permis de constater qu’elle n’était pas muette et que cette activité pouvait

nous aider a débloquer son mutisme. Le départ précipité de sa sceur en convalescence
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a été anticipé par la mise en place dans sa chambre de nombreux souvenirs et affaires
personnelles.

Melle Blanc est la premiére personne atteinte de trisomie 21 a entrer dans
I'établissement. Son arrivée a été fédeératrice pour les résident(e)s qui s’inquietent de
savoir ce qu’ils peuvent faire pour elle. Melle Paulin handicapée mentale I'a accueillie a
sa table et I'a prise sous son aile protectrice. Une communication/information sur la
trisomie a été faite aupres du personnel et des résidents.

L’arrivée de Melle Blanc confirme la pertinence de ce travail. L’accueil qui lui a été
réservé par les résidents et le personnel ainsi que la réactivité de I'accompagnement
proposé m’encourage a penser que I'établissement ne peut qu’évoluer pour offrir une
qualité de vie et autant que faire se peut une part de bonheur a I'ensemble de ses

résidents.
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a) ANNEXE | : Statistiques

Tableau 1

Proportion de résidents souffrant d'une déficience ou d'un facteur de risque

de certaines maladies

Amaigrissament

Surcharge pondérala

Défcience moice touchant kes membres inférieurs
Diéficience matrice touchant les membras supérieurs

Trouble de is déghution

Trouble de la mesicefion |5
Défigence auditve :
Deficiences du langage =t de |z panale

Déficience du comportement g

Deficiznce imsleciusle

M Enseris des EHPA

& Dont EHPAD

B Dot USLD non-EHPAD

Dlont logemeni-foyer non-EHPAD

Lectura - 49 % des réaidents
des EHPAD sont concemas par
une déficlancs intelaciusiia.

10 20 30 40 50 B0 70 B  Sodrees - Enguie EHPA 2007
Tableau 2 : Répartition par hébergement
En 2014 Total Services Etablissements Etablissement pour
PHV
Services SAVS
+ et
Etablissements SAMSAH
Nombre 7 480 1230 6250
d’établissements
Nombre de places 331 800 50100 281 700 4800
Création de places 4700 14 000 (AN15.4%) 400
Entre 2010 et 2014 (~110.2%)
Tableau 3 : Age des personnes handicapées dans les ESSMS
Ageen % SAVS+SAMSAH FH FV FAM MAS
>50 ans 30 25 31 37 31
>60 ans 7
Tableau 4
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Répartition des personnes handicapées accueillies en établissement
pour adultes, par age et sexe

Nombre de personnes
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b)

ANNEXE Il : Présentation du dispositif pour adultes handicapés’®

http/ CNSA http://Iwww.cnsa.frlaccompagnement-en-etablissement-et-service/les-esms-
quest-ce-que-cest
1 Structures permettant un accompagnement en milieu ordinaire de vie

Pour les adultes

o Les SSIAD (services de soins infirmiers a domicile) assurent, sur prescription médicale, les

soins infirmiers et d’hygiéne générale et I'aide dans les actes essentiels de la vie quotidienne :
ils sont destinés aux personnes agées de plus de 60 ans, malades ou dépendantes et aux
personnes de moins de 60 ans avec un handicap ou atteintes de maladies chroniques. Ces
services contribuent au maintien a domicile des personnes. Au sein des SSIAD, des équipes
spécialisées Alzheimer offrent un accompagnement particulier a ce type de public.

« SPASAD : service polyvalent d'aide et de soins a domicile.
¢ SAMSAH : service d'accompagnement médico-social pour personnes adultes handicapées.
« GEM: groupe d’entraide mutuelle accueillant des personnes handicapées psychiques ;

structures associatives souples et innovantes, fondées sur un projet d'entraide mis en ceuvre
par les personnes handicapées psychiques elles-mémes.

¢ Accueil temporaire
¢ Accueil dejour: c'est un accueil d'une ou plusieurs journées par semaine, de personnes

agées ou handicapées vivant a leur domicile. |l peut concerner des personnes atteintes de la
maladie d'Alzheimer ou de troubles apparentés avec comme objectif principal de préserver
I'autonomie de ces personnes et de permettre une vie a domicile dans les meilleures conditions
possibles.

+ Hébergement temporaire : hébergement limité dans le temps, pour les personnes agées dont

le maintien a domicile n'est momentanément plus possible : isolement, absence des aidants,
travaux dans le logement... Cet hébergement peut également étre une transition aprés une
hospitalisation et avant le retour a domicile.

o SAVS (service d'accompagnement a la vie sociale) : pour les personnes adultes atteintes de

déficience mentale qui vivent soit a domicile, soit dans des structures d’hébergement pour
adultes handicapés (appartements privatifs et/ou thérapeutiques, maisons de ville, « maison
étape ») rattachées a des établissements d'hébergement traditionnel.

2 Structures d’accompagnement en institution pour les adultes

« FAM (foyer d’accueil médicalisé) : ces foyers accueillent des adultes handicapés qui ont
besoin d'un suivi médical régulier. Ces établissements proposent un accompagnement pour
effectuer les actes essentiels de la vie courante, une surveillance médicale et une aide
éducative pour favoriser le maintien ou l'acquisition d'une plus grande autonomie. Les FAM
sont financés a la fois par I'assurance maladie et par les départements.

« MAS (maison d'accueil spécialisée) : ces établissements médico-sociaux regoivent des
adultes lourdement handicapés qui ne peuvent effectuer seuls les actes essentiels de la
vie, et dont I'état nécessite le recours a une tierce personne pour les actes de la vie
courante, une surveillance médicale et des soins constants. Les soins ne sont pas intensifs.
Il s'agit essentiellement d'une surveillance médicale réguliére avec recours a un médecin
en cas d’'urgence et de la poursuite des traitements et des rééducations d'entretien et de
soins de nursing.

« Foyer de vie ou « occupationnel », foyer d’hébergement pour travailleurs
handicapés : certains accueillent des personnes qui ne sont pas en mesure de travailler,
mais qui disposent d'une certaine autonomie physique ou intellectuelle. Ces foyers de «
vie »peuvent offrir un accueil a la journée ou a temps complet. D'autres établissements
assurent I'hébergement des travailleurs handicapés exercant une activité pendant la
journée en milieu protégé ou ordinaire.

¢ CRP (centre de rééducation professionnelle) : leur mission consiste a dispenser une
formation qualifiante aux personnes handicapées en vue de leur insertion ou réinsertion
professionnelle, soit vers le milieu de travail ordinaire, soit vers le milieu protégé.

« ESAT (établissement et service d'aide par le travail) : il s'agit de structures de travail
adapté, dans lesquelles des personnes handicapées exercent une activité professionnelle
dans des conditions de travail aménagées et bénéficient d'un soutien social et éducatif.
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c) ANNEXE Ill : Les Prés du Moulin / Projet d’établissement / Les valeurs

B.2 Les valeurs

Mos waleurs se sont construites su fil des ans.

Lappuyant 3u debut sur une volonte de bien faire de la part de
M-H et G Castillo, les. valeurs des Frés du Moulin se sont
forgées sur I'expérience et enrichies de |z personnalite des
membres de I'eéguipe.

* Les principes fondateurs

A Fouverture de "&tzblissament en 1391 une politigue a eté
délibérément cheisie, celle de ne pas « filtrer # les entrees et
d'accepter indifféremment les résidents gu'ils soient valides
ou grabataires, porteurs d'escarres ou meme atteints de la

« Lo personne dgée dépendante
n'est pos UNE pErSONnEe Cmime
les gutres, mois comme les

i i outres, elle est une personne &
maladie d"Alzheimer. Marce] Serrano,

Antmes par la volonté de faire de I'établissement un lieu de Vis, AMP Coordonnateur
une politiqgue de preservation et meéme de récuperation de
I'autocnomie s'est rapidement developpse.

L'accueil des résidents atteints de la maladie d'Alzheimer au
sein de [Iétablissement s'est trouvé fadilité par szon
architecture qui s'est revélee &tre avant-gardiste dans sa
conception. La nécessite de créer un secteur fermé n'a paru ni
nécessaire ni souhaitable. Lz prise en charge des residents
@ Afzheimer # zu milisw des autres reésidents se montrant
poszsible et méme positive.

Moz résidents ont des psthologies differentes, des ages
différents (entre 55 et 100 =ns soit deux générations
d'écarts 1), des origines socizles différentes, des histoires de
vie difféerentes, des degrés de dependance différents, et ils ;
sont tous différents les uns des autres. pathologigue,
Algrs quels critéres choisir pour les regrouper : leur maladie, pﬂIdECIEII:IFI:-!‘HMNEm e
leur age, leur niveau social ou inteliectusl, leur autonomie ? fdarie !-!Eien_e Folch
Chez nous if n'y a pas de doisonnement, tout le monde wit Dipeetioe
ensemble. Etil n'y 2 pas d’'unité & protégée » pourles residents
atteints de la maladie d'Alzheimer.

« Pas de segrégation

# Mos valeurs

Prendre soin d'une persanne dans sa globslits

Motre accompagnement prend en compte toutes les
dimenzions de 'humszin =ans cloisonnement @ dimensions
physique et psychologigue [(cognitive et affective}, sociale
[culturetlz, relaticnnelle, economique) et spirituslle.
Conzcients que chaque résident est unigue par sz persannalits,
ses réactions, ses besoinz et sttentes, tout autant que par
I'expression de ses pathologies, nous nous obligecns & une
remize en guestion et a une adaptation permanente.

o Wivre et non survivre ;
Mowrons debout ! o
DOr Edmond Valay

v Marie-Hélene Folch - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2017



Donner 'envie de vivre

Mous ne réduisons pas la personne 3 sa maladie ou a son handicap. Malgré les déficiences cognitives
ou physigues, nous s0MMEes Convaincus que tout étre humain conserve des possibilités physiques,
affectives et relationnellzs. Notre accompagnement vise donc 3 préserver ses capacités, voire mame
& les restaurer en suzcitant Fenvie de vivre.

Mousz estimons que la vie en maizon de retraite ne peut e reduire
4 |z prize en charge de besoins primzires (dormir, manger, faire sz
toilette ou se depiacer]. Pour nows, il ne ='agit pas de « donner des
soins %, mais de ¥ prendre soin » d'une personne.

L'enzemble du personnel 2 3 coeur de susciter le plaisir de vivre et

chacun ¥ contribue 3 =a maniére : en offrant une bonne table, en
proposant des activités wariees gui réepondent aux envies de
chacun, en facilitant la vie relatiocnnelle danz et hors les murs le
plus zouvent possible.

A tout moment (toilettes, repas, changes,..} il v a toujours un % soin ©» d'un autre type & faire :
s'arreter auprés d'une perscnne pour bavarder, lui offrir un regard, une présence, une écoute, Une
sttention.

Tous coresponsables du bien-gtre des résidents
Prendre en compte & I'3me et le corps ¥, impligue d'ewviter de morceler les personnes entre

différents accompagnements professionneals.

Certes, chaque intervenant est responsable dans son domaine de compétence professionnellz, mais
il exizte une perméabilits relative des secteurs zu service des residents.

D2 meme I'animation n'est pas un domaine réserve. Aux Pres du Maoulin, chague intervenant 2 la
possibilite de mettre ses dons au service de la vie de |z maison. Motre cuisinier accompagne les
résidents 3 la péche, c'est une infirmiére qui a initie Fatelier tricot... L'offre d’animation évolus au
gre des talents et des envies de chacun.
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d) ANNEXE |V : Tableau récapitulatif des PHV accueillies aux Prés du Moulin
(aout 2017)

Année Age Lieu de vie GIR
Nom Prénom Handicap Age GIR actuel
d’entrée | d’entrée antérieur a I'entrée
Melle Mental 78 2005 66 Hopital 2 2
Petit spécialisé
M. Neuro/Psy 67 2008 58 Domicile 2 2
Durand seul
M. Mental 81 2004 68 Hopital 2 2
Cavena spécialisé
Mme Mental 62 2014 59 Famille 2 1
Blond
M. Mental 75 2001 59 Hopital 2 2
Decker spécialisé
M. Psychique 57 2017 57 Hopital 2 2
Pons spécialisé
Melle Mental 66 2011 59 Famille 3 3
Paulin
Melle Psychique 70 2016 69 Hopital 3 3
Grand spécialisé
M. Neuro/Psy 80 2003 66 Domicile 2 1
Camus seul
M. Mental 72 2005 60 Hopital 1 1
Pistou spécialisé
M. Polyhandicap 59 2012 54 Famille 2 2
Monié d’accueil
M. Psychique 84 2010 77 Hopital 2 2
Pilou spécialisé
Mme Neuro/psy 62 2012 57 Famille 2 2
Dupont
M. Psychique 78 2013 74 Domicile 2 1
Sol seul
M. Psychique 82 2003 68 Hopital 2 1
Tuile spécialisé
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e)

ANNEXE V : Fiche action du schéma de I'autonomie

Action n°11 ; Faciliter le parcours des Niveau de priorité (143):1

personnes handicapées vieillissantes

Eléments de diagnostic

«  Avecunindice de vielllissement® de 107 personnes de 65 ans ou plus pour 100 personnes de
moins de 20 ans en 2012, le Lot-et Garonne se situe au 13° rang des départements les plus
vielllissants (selon I'INSEE). Le Département étant relativement bien doté en termes de
places pour personnes en situation de handicap, la création de places ne fait pas partie des
objectife du schéma 2016-2020. Toutefois, les réponses apportées aux personnes
handicapées vieillissantes constituent un enjeu important.

* Laconvergence des politigues enfaveur des personnes dgées et des personnes handicapées
souhaitée par le Département impligue une attention renforcée sur les bescins des
personnes handicapées vielllissantes (PHY), notamment en ce gul concerne les ruptures de
parcours dont elles peuvent souffrir a la sortie des foyers d’hébergement.

Objectifs

«  Améliorer le parcours des personnes handicapées vielllissantes
+  Préparer 'intégration des personnes handicapées vieillissantes orientées vers des EHPAD

Pilote(s) Partenaires participants & I'action
+  Conseil départemental ESMS du secteur PA et PH
*  ARS
*  MDFH

Fublics visés

*  Personnes dgées
*  Personnes en situation de handicap

Modalités de mise en ceuvre de 'action

1. Création de places pour PHV (avec besolns en soins) en EHPAD par redéploiement de places
existantes

2. Prévoir les modalités d'accueil des personnes en situation de handicap acco mpagnées par

des services d'intervention et de soutien & domicile [SAVS, SAMSAH, 58AD) dans les
résidences autonomie (foyers-logements).

3. Travailler 4 des journdes d'accueil dédides aux PHV dans les maisons d'accueils
temporaires,

4. Organiser les transitions dans |"accompagnement des personnes handicapées vieillissantes
pour éviter les effets de rupture lors du passage & la retraite et de la sortie du foyer
d'hiébergement.

Indicateurs d'évaluation et de suivi

+  Nombrede personnes en situation de handicap accompagnées en résidence-autonomie
*  Nombrede personnes ayant bénéficie d’intégrations progressives en EHFAD

Colt prévisionnel et modalités de financement

Financements & engager par le Département :

- Spécialiser & places d'EHPAD existantes & destination des personnes handicapées
vieillissantes, par le financement de personnel éducatif spécialisé, soit52 000 €/ an.

- Formation du personnel des MAT & I'accueil des personnes en situation de handicap A
prévoir par les professionnels du secteur PH

- Flaboration ducahier des charges des SAVS (cf. action n°10), en incluant I'accom pagnement
ala transition (retraite, voire institutionnalisation le cas échéant).
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f) ANNEXE VI : Synthése de I'évaluation

EHPAD

LE LOGICIEL PREFERE
DES ACTEURS DE LA QUALITE

Synthése de I'évaluation Handicap "Qualité de vie en établissement"

Aout 2017
Chapitre | : Projet d'établissement et champ d'intervention 95,8%
Référence Critéres Movyenne | Note
en%

Elaboration et modalités de mise en ceuvre [Elaboration du projet d'établissement 100 A
du projet d'établissement _

Contenu du projet d'établissement 87 B

Modalités de mise en ceuvre du projet 92 A

d'établissement

Liaison entre la structure et |'organisme gestionnaire 100 A

L'établissement dans son environnement 88 B

Les symboles institutionnels 100 A
Champs d'intervention de I'établissement [Champs d'intervention de I'établissement 95 A

Regles de fonctionnement des interventions 96 A

Les interventions vis-a-vis de |'usager 100 A

Ouverture aux interventions externes 100 A
Chapitre Il : Accueil et parcours de la personne 76%
Référence Critéres Movyenne | Note

en%

L'accompagnement de la décision et Informations des personnes handicapées/familles 82 B
. . . qui font une demande d'entrée en établissement
I'accueil de l'usager - - =

Relations avec les personnes handicapées 35 C

concernées

Relations avec les proches qui accompagnent la 54 C

personne handicapée

Dialogue entre la personne concernée et ses proches 45 C
L'accueil Préparer l'arrivée 85 B

Permettre a la personne de prendre rapidement des 91 A

repéres

Les premieres semaines 100 A

Associer et soutenir les proches pendant cette phase 92 A
L'élaboration et la mise en ceuvre du projet |[Expression de la personne et des proches 43 C
personnalisé Intervention des professionnels 86 B

Planifier la co-construction du projet personnalisé 53 C
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L'usager et la vie collective au quotidien Organisation personnalisée du lever, du petit 100 A
déjeuner et de la toilette
Organisation personnalisée du coucher et de la nuit 100 A
Transition entre espace privé et espaces collectifs 88 B
Espaces dédiés aux repas 100 A
Les repas 97 A
Diversifier les possibilités de rencontres 81 B
Les espaces extérieurs 100 A
Les relations entre les usagers Relations entre les usagers dans la vie quotidienne. 81 B
Mise en relation dans le cadre des activités 96 A
collectives d'animation sociale
Implication des professionnels dans la vie sociale des| 100 A
usagers
Les relations avec les proches Relations entre les usagers et leurs proches 72 B
Implication des autres acteurs de la vie sociale dans 20 D
I'établissement
Accompagnement de |'entourage et place des 63 B
proches
Conditions sociales de l'usager 100 A
Chapitre Ill : Contenu et organisation des interventions 77%

interventions

Référence Critéres Moyenne | Note
en%
Cohérence et construction des Cohérence des interventions 77 B

Construction des interventions

Non applicable

L'organisation de |'accompagnement

Non applicable

Contenu des interventions

Intervention de vie quotidienne / éducatif 47 C
Intervention pédagogique - autonomie 21 D
Intervention sociale 91 A

Le parcours du travailleur handicapé - intervention

professionnelle

Non applicable

Autonomie professionnelle dans le cadre de I'ESAT

Non applicable

Intervention sur la fonction parentale

59 C

Orientation vers le milieu ordinaire

Non applicable

Les relations au quotidien avec les Identification des professionnels par les usagers et 56 C
professionnels leurs proches
Les demandes des usagers vers les professionnels 95 A
Facteurs de qualité de vie 100 A
Identification de I'usager 75 B
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La prise en charge des aspects de santé Impliquer la personne dans les décisions liées a la 72 B
santé
Prise en charge de la santé de l'usager 88 B
Prise en charge des urgences vitales survenant au 100 A
sein de I'établissement
Le circuit du médicament 90 A
Mesures d'éducation et de prévention 63 B
Suivi de I'hygiéne alimentaire 100 A
Suivi de I'hygiéne bucco-dentaire 100 A
Prise en charge des troubles psychiatriques |Prise en charge des usagers en situation de handicap 83 B
psychique
Risque suicidaire 25 D
La sortie - fin de prise en charge et La sortie/fin de prise en charge organisée par 39 C
continuité I'établissement
La sortie du point de vue de l'usager 80 B
Chapitre IV : Respect et exercice des droits des usagers 88%
Référence Criteres Movyenne | Note
en%
Le respect des droits et les modalités Informer précisément sur le droit des usagers 97 A
d'exercice de ces droits Information réglementaire 81 B
Information sur les droits 92 A
Information sur les droits en matiere de santé 96 A
La participation de l'usager a la vie de Organisation et efficience du conseil de vie sociale 86 B
I'établissement et a la vie civique Prise en compte de I'expression de tous les usagers A
en dehors des cadres formalisés de participation 90
Implication des usagers, de leurs représentants et 86 B
des associations
Exercice des droits civiques, role d'acteur 100 A
économique des usagers
La vie privée de l'usager Appropriation du nouveau lieu de résidence 96 A
Respect des habitudes de la vie personnelle 100 A
Vie spirituelle des usagers 100 A
Equilibre entre obligations de sécurité et respect de 95 A
la liberté des usagers
La participation des proches et des familles |La participation des proches et des familles 68 B
Prévention de la maltraitance et promotion |Prévention de la maltraitance 80 B
de la bientraitance Traitement des situations de maltraitance 100 A
Promotion de la bientraitance 100 A
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Respect de l'intimité et de la confidentialité |Respect de la dignité et de l'intimité de |'usager 83
Respect de la confidentialité des informations 25
relatives a 'usager
Respect des libertés individuelles et gestion des 84
mesures de restriction de liberté

Autonomie de |'usager Accompagnement de |'autonomie 93

Marie-Hélene Folch - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2017 XI
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h) ANNEXE VIII : Exemple de document en FALC"®

SOMMAIRE| Y F
, , S . = CNSA
1) Présentation des établissements et des services o Glmmiomede

Les structures d’accompagnement en institution

2. Les structures pour les adultes

Les FAM (Foyers d’accueil médicalisés) :

Les foyers d’accueil médicalisés

accueillent des personnes trés handicapées

et des personnes polyhandicapées.

Une personne polyhandicapée a un grand handicap physique et mental.

Ces personnes ont besoin d’aide

pour les actes de la vie quotidienne, comme la toilette.
Les personnes en foyers d’accueil médicalisés

ont des soins et un suivi médical tous les jours.

Les MAS (Maisons d’accueil spécialisées) :
Les maisons d’accueil spécialisées

sont des établissements médico-sociaux
qui accueillent des adultes handicapés :

« qui ne peuvent pas faire seul les actes de la vie quotidienne
« et qui ont besoin d’une surveillance médicale et de soins réguliers mais pas
intensifs.

Par exemple, les personnes peuvent avoir besoin d’aide pour :

« appeler un médecin en cas d’'urgence
« continuer les traitements et la rééducation
« avoir une personne présente a leurs cotes.

Les foyers de vie ou les foyers occupationnels :
Ce sont des foyers d’hébergement
pour les travailleurs handicapés.

9 http://lwww.cnsa.fr/accompagnement-en-etablissement-et-service/les-etablissements-et-les-
services-medico-sociaux, visité le 20 aout 2017
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Le foyer de vie peut accueillir les personnes a la journée
ou a temps complet.

Certains foyers accueillent des personnes handicapées @\
qui ne peuvent pas travailler ;
mais qui ont une autonomie physique ou intellectuelle.

Certains foyers accueillent des travailleurs handicapés
du milieu protégé et du milieu ordinaire.

Les CRP (centres de rééducation professionnelle) :
Les centres de rééducation professionnelle
proposent des formations aux personnes handicapées.

Ces formations permettent aux personnes
d’avoir une qualification professionnelle —
et de trouver un travail dans le milieu ordinaire
ou dans le milieu protégé.

Les ESAT (établissements et services d’aide parle  travall) :
Les ESAT sont des structures de travail adapté.

Les travailleurs handicapés des ESAT

ont une activité professionnelle

avec des conditions de travail aménagées.

lIs ont aussi un soutien social et éducatif.
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i) ANNEXE IX : J-R Loubat, Les missions et les taches du coordonnateur de projet

» | es missions du coordinateur de projet :

-le & coordinateur de projets » assure la coordination du projet et du parcours
personnalisés des bénéficiaires accueillis au sein de la structure, conformément au
projet d'établissement ou de service ;

- plus précisément, 1l remplt une fonction de préparation, de consultation, de
negociation, de liaison et de suivi des projets d'accompagnement personnalisé
d'enfants, adolescents ou d'adultes dans la continuite de leurs divers projets
existants (projet de vie, plan personnalisé de compensation du handicap, projet
personnalisé de scolarisation ou autre) ;

- dans ce cadre, il constitue un interlocuteur privilégié pour la partie bénéficiaire,
relais de ses attentes et de ses intéréts, et, plus largement, une interface entre les

Schéma. Les taches du coordinateur de projet

Auprés du Auprés de ses Auprés des
bénéficiaire représentants professionnels du
direct legaux service

1. Recueillir des informations sur I'état des besoins et de la
situation du bénéficiaire.

2. Traiter ces informations (les metire en forme, les organiser)

3. - Présenter 'état des lieux des besoins du bénéficiaire lors
de la réunion de construction de projet.
- Faire valoir les intéréts du bénéficiaire.

- Ecrire les réponses apportées dans le projet personnalise.

4. Rendre compte au bénéficiaire etiou a sa famille des
réponses proposées ; les consulter et négocier.

5. - Suivre la mise en ceuvre du projet.
- Exercer une fonction de veille en faveur du bénéficiaire.
-Etre en relation réguligre avec les divers acteurs,
intervenants et partenaires conceméas.
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Folch Marie-Hélene Novembre 2017

Certificat d’aptitude aux fonctions de directeur d’ établissement
ou de service d’intervention sociale

ETABLISSEMENT DE FORMATION . CRFPFD Toulouse

Promouvoir a 'TEHPAD Les Prés du Moulin un accompag  nement spécifique
des personnes handicapées vieillissantes
Conjuguer personnalisation et vivre ensemble

Résumeé :

Les personnes handicapées ont vu leur espérance de vie augmenter ces derniéres décennies.
Le phénoméne s'impose comme un enjeu majeur pour les politiques publiques qui s’accordent
a dire qu'il N’y a pas une mais des réponses en fonction de la singularité de la personne.
L'EHPAD que je dirige accueille 20% de personnes handicapées vieillissantes qui vivent avec
les autres résidents. L'analyse de la pertinence de cette situation et des spécificités des
personnes handicapées vieillissantes encourage I'accueil de ce public mais a fait émerger des
besoins. En réponse, jengage une démarche pour promouvoir l'accessibilité de
I'établissement aux personnes en situation de handicap intellectuel, organiser la construction
d'un chez soi et pour accompagner I'absence de famille et les ruptures de parcours. Le
nouveau projet, respectueux des valeurs de 'EHPAD, prendra soin de ne pas cliver les deux

publics accueillis afin d’offrir & tous une meilleure qualité de vie.

Mots clés :

EHPAD, PERSONNE HANDICAPEE VIEILLISSANTE, ACCESSIBI LITE, ETRE
CHEZ SOI, ROLE FAMILLE, EXISTER, AFFECTION, PARCOURS, QUALITE de
VIE

L'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique n'enten  d donner aucune approbation ni improbation aux opin ions

émises dans les mémoires : ces opinions doivent étr e considérées comme propres a leurs auteurs.




