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INTRODUCTION

Avec des crédits d’'un montant de 18 milliards désuen 2016, le budget
de la mission « Solidarité, insertion et égalités dghances » témoigne de
'importance de I'action de I'Etat au service désspdémunis.

Parmi les quatre programmes composant la missemprdgramme 157
« Handicap et dépendance » concentre a lui sebl%4jes crédits de la mission.
En effet, les crédits demandés pour 2016 au tiéreeal programme s’élévent a
11,5 milliards d’euros en autorisations d’engagenee®n crédits de paiement, ce
qui correspond a une reconduction par rapport aédits ouverts par la loi de
finances initiale pour 2015.

Le rapporteur se félicite que les crédits du haapliet de la dépendance
soient confortés malgré un contexte budgétairécddfet tient a saluer les efforts
menés pour harmoniser les conditions d'obtention lddocation adulte
handicapé. Grace au soutien financier importarititat, et a I'appui technique
de la CNSA, les maisons départementales des pa&sdmandicapées ont pu
grandement ameéliorer I'accueil des personnes hapéles en accélérant
notamment linstruction des dossiers de demandepustation. Un effort
important est aussi mené pour favoriser 'inserfioofessionnelle des personnes
handicapées qui doivent avoir a leur dispositiop palette de solutions, parmi
lesquelles les ESAT gardent un réle majeur.

L’ensemble des crédits du programme représentpanémportante mais
non exhaustive des crédits publics destinés augopees handicapées et aux
personnes agées. Cette politique s'appuie en sfifetle nombreux acteurs : les
organismes sociaux, les collectivités territoriagdédes acteurs associatifs, dont le
role est particulierement important. Ainsi, les bfissements et services
accueillant des personnes agées et des persommdisapges sont financés grace
aux crédits de l'objectif national de dépenses sliemnce maladie (ONDAM),
dans sa composante médico-sociale, abondés paidaethationale de solidarité
pour l'autonomie (CNSA). Les collectivités terries, en premier lieu les
conseils départementaux sont également fortemewdsties. Au total, les
dépenses de protection sociale liées a la compensk la perte d’autonomie des
personnes agées et handicapées (hors dépensegéjeseasont élevées a prés de
36 milliards pour les personnes handicapées et millirds en faveur des
personnes ageées.

L'analyse détaillée des crédits du programme refeda la compétence
du rapporteur spécial de la commission des finanleesapporteur pour avis a
choisi d’approfondir, dans cet avis budgétairesUget des personnes handicapées
vieillissantes.
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Les personnes handicapées atteignent aujourd’huagenavancé alors
gu’il y a encore quelgues années leur espéranv@ddait plus faible que le reste
de la population. En 2006, le rapport du sénateut Blanc attirait I'attention sur
cette réalité nouvelle et soulignait que la long&vaccrue des personnes
handicapées vieillissantes constituait un nouvediypdur les politiques sociales.

Cette prise de conscience ne s’est pas réellemsghtite par une nouvelle
approche et nos politiques sociales restent tréisarinées entre le secteur du
handicap et celui des personnes agées. Méme aii d 12005 sur le handicap a
affirmé le principe de la suppression des barridiage, le franchissement du cap
des soixante ans entraine souvent des rupturesride en charge et un
changement de lieu de vie.

Trés récemment, le rapport sur «l'avancée en age [gersonnes
handicapées » sous la responsabilité de M. Patéioket a mis en lumiére
combien cette problématique était encore mal agmdde par nos politiques
sociales.

De gros progres restent a faire pour mieux cormaitrplan statistique la
réalité du vieillissement des personnes handicapsesles des études régionales
qualitatives permettent de mesurer les problengssgar exemple a I'avancée en
age des personnes handicapées qui sont contraategnt brutalement de quitter
leur lieu de vie lorsque leurs parents ou aidampadaissent. Les statistiques
nationales ne permettent pas d'évaluer combien eesopnes handicapées
vieillissantes sont sans solution adaptée a leaswibs pour leur hébergement
alors que I'UNAPEI évalue pour les seules persorirealicapées mentales un
nombre de 30 500 personnes en attente de prideaegecadaptée.

Au plan scientifique, méme si des progrés ont aits récemment, on
connait mal les mécanismes de vieillissement peesoavent liés a certains types
de handicap comme la trisomie 21 ; beaucoup redt@r@ aussi pour mieux
connaitre les pathologies associées et parvemie aétection plus précoce.

Une meilleure prise en compte des besoins des mp@sohandicapées
vieillissantes passe avant tout par un progresadeds aux soins de toutes les
personnes handicapées qui sont aujourd’hui ignatéesgrandes campagnes de
prévention et dont on méconnait trop souvent Iftcdités d'accessibilité tant
physique que culturelle au systéeme de soins.

En apportant un éclairage sur I'avancée en ageetssnnes handicapées,
le rapporteur ne souhaite pas du tout préconiseedannaissance du statut de
« personne handicapée vieillissante », bien auaioat A I'heure ol la politique
de l'autonomie est affirmée dans le projet de ébatif & 'adaptation de la société
au vieillissement, il faut au contraire ceuvrer lgatmonisation des secteurs du
handicap et du troisieme age et favoriser une itrandrés progressive entre les
deux secteurs. Il est Iégitime de s'interrogerleumaintien de certaines barriéres
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d’'age et sur la nécessité de garantir une rédiigilidité des aides entre les deux
secteurs.

L'essentiel est de garantir aux personnes handésagédi avancent en age,
un projet de vie sans rupture notamment entre daavidomicile et la vie en
établissement. Seuls des partenariats étroits esgiteeurs du handicap et du
troisieme age permettront d'offrir une palette déutsons pour s'adapter aux
besoins évolutifs de ces personnes. |l n’existe gassolution unique pour
I'hébergement mais il faut offrir une palette delusions diversifiées pour
s’adapter a leurs besoins spécifiques. La miselare pde réseaux de services
professionnalisés permettra d'offrir un accompager@npersonnalisé qui valorise
les capacités de ces personnes et qui leur perdhettester des citoyens a part
entiére

L'article 49 de la loi organique n° 2001-692 dtf do(t 2001 fixe au
10 octobre la date butoir pour le retour des répsnaux questionnaires
budgétaires.

A cette date, 71 %les réponses étaient parvenues au rapporteur yisur a
Le 27 octobre, toutes les réponses lui étaientapaes.
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I. LES CREDITS DU PROGRAMME « HANDICAP ET DEPENDANCE » PO UR
2016 : UN EFFORT BUDGETAIRE SIGNIFICATIF DANS UN CONTEXTE
ECONOMIQUE DIFFICILE

L'objectif du programme « handicap et dépendanceiigté par la
direction générale de la cohésion sociale (DGCS8)de permettre aux personnes
handicapées et aux personnes agées en perte danikode choisir librement leur
mode de vie, a la fois en leur facilitant I'accésdroit commun et en leur offrant
des dispositifs adaptés a leurs besoins.

Ce programme, composé de six actions d'importanégale, regroupe
essentiellement des crédits destinés aux persdmmedicapées (actions 1 a 4).
Ceux-ci visent d'abord a leur garantir un niveaunimum de ressources
(action n° 3), a travers le versement de I'allamatux adultes handicapés (AAH)
et de l'allocation supplémentaire d'invalidité (ASILe soutien apporté aux
établissements et services d'aide par le trava8A(E) contribue a favoriser
l'activité professionnelle des personnes handicap@etion n° 2). Ces deux
actions cumulées représentent 11,51 milliards dguc’est-a-dire plus de 99 %
des crédits du programme. Celui-ci comprend égaiénia participation
financiére de I'Etat au fonctionnement des maistésartementales des personnes
handicapées (MDPH, action n° 1).

Les crédits du programme permettent par ailleuttat de contribuer a
la « compensation des conséquences du handicagion(a® 4), pour un montant
de 16,39 milions deuros. Ces crédits prennent, urpol'essentiel
(16,18 millions d’euros), la forme d’'une subventi@rsée a l'institut national des
jeunes aveugles (INJA) et aux quatre institutsomatiix de jeunes sourds (INJS),
destinée a rémunérer leur personnel enseignanteinére national de formation
des enseignants intervenant auprés des déficiamsorels (CNFEDS) de
Chambéry recoit également une subvention de 20@ 0.

L'action n° 5, intitulée « personnes agées » eteate 2,36 millions
d’euros, vise a encourager la politique de bietangie envers les personnes agées
et les personnes handicapées. Elle apporte unesdfiiancier aux associations
tétes de réseau et finance la « Fédération 39veckanmaltraitance » qui, grace a
un effort de mutualisation, regroupe depuis fév2i@t4 le dispositif national
d’écoute téléphonique et de traitement des sigraiésnde maltraitance d'une
part, et les antennes de proximité, chargées di sude I'accompagnement des
situations signalées, d’autre part.

Enfin, l'action n°® 6, dotée de 3,74 millions d’esra trait au « pilotage du
programme ». Ces crédits comprennent une partigipau financement de
'Agence nationale de I'évaluation et de la quatigs établissements et services
sociaux et médico-sociaux (ANESM: 1,3 million d'es), une dotation de
soutien au fonctionnement des centres régionauxudig, d'actions et
d’'informations en faveur des personnes en situatide vulnérabilité
(CREAI - 0,78 million d'euros), des subventions tde®es a des associations



nationales jouant un réle dans I'accompagnementpdesonnes handicapées ou
dépendantes (0,7 million d’euros) et au centreonatid’information sur la surdité
(CNIS — 0,42 million d’euros), des crédits destiaélingénierie, a I'observation
et a la recherche, afin de permettre la réalisai@études dans le domaine du
handicap et de la dépendance soit une Iégére dianinpar rapport a 2015 de
6 %, (0,34 million d’euros). L'action n° 6 prévdgalement des crédits destinés a
couvrir des frais de justice, pour un montant @ungijlion d’euros.

EVOLUTION ET REPARTITION PAR ACTION DES CREDITS DEM ANDES POUR 2016
AU TITRE DU PROGRAMME N° 157 « HANDICAP ET DEPENDAN CE »

(en millions d’euros et en crédits de paiement)

Numeéro et intitulé de I'action

Crédits ouverts
en LFI 2015

Projet de loi de finances pour 2016

(en montant)

(en % des crédits
du programme)

Evolution
2016/2015
(en montant)

01. Evaluation et orientation

56,80

personnalisée des personnes (+ 10,00 avec 57,62 0,48 +1,4%
handicapées concours CNSA
02. Incitation a I'activité professionnellg 27479 2 754,62 23,76 +2,4%
03. Ressources’ existenc 876274 8762,8( 75,5t 0%
04.hCompensation des conséquences d 16,93 16,39 015 ~3.19%
andicap
05. Personnes agé 3,02 2,3€ 0,0z -21,8€%
06. Pilotage du programme 3,76 3,40 0,04 0,5%
Total des crédits du programmi 11591,2E 11597,5¢ 10C % +0,5¢%

LFI : loi de finances initiale.

Source : tableau réalisé d’'aprés les données ptéssrdans le projet annuel de performance annexgajat de loi de finances

pour 2016.

Les développements ci-dessous seront consacrésagsiactions les plus

largement dotées.

A. LA PRESERVATION DES RESSOURCES D’EXISTENCE DES PERSONNES

HANDICAPEES

Représentant a elle seule 75,55 % des créditsatirggnme « handicap et
dépendance », I'action n°® 3 relative aux « resssuttexistence » a pour objet de
garantir aux personnes handicapées un niveau nmimideuressources, a travers le
financement de l'allocation aux adultes handicap®8H) et de I'allocation
supplémentaire d'invalidité (ASI). Les crédits demés pour 2016 s'élévent a
8,76 milliards d’euros, soit une stabilité par regipa la loi de finances initiale

pour 2015.

La quasi-totalité des crédits de l'action n°3 9y est destinée au

financement de

l'allocation aux adultes handicap@AH),

allocation

différentielle régie par les articles L. 821-1 eivants du code de la sécurité
sociale, destinée a garantir a la personne hargbcap revenu minimum de



subsistance alors méme qu’elle subit du fait de Isandicap une incapacité
permanente, reconnue, obérant ou limitant fortensantapacité a occuper un
emploi et & en tirer des revenus.

L’allocation aux adultes handicapés (AAH)

La loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalides droits et des chances,| la
participation et la citoyenneté des personnes lkapédes, a opéré une distinction
fondamentale entre la compensation des surco®@saliéhandicap, prise en charge par la
prestation de compensation du handicap (PCH) firapeé le conseil départemental, e
revenu minimunstricto sensdinancé par I'Etat, prenant la forme de I'allocatiaux adultes
handicapés (AAH).

L’AAH permet de garantir un revenu minimum aux per&mhandicapées agées de 20 a
60 ans qui présentent :

o

— soit un taux d’incapacité permanente égal ourseyéa 80 % (article L. 821-1 du code (de
la sécurité sociale) ;

— soit un taux d'incapacité égal ou supérieur &5H6t inférieur a 80 % (article L. 821-2 du
méme code). Dans ce cas, le droit a 'AAH n'est ougere si l'intéressé présente une
« restriction substantielle et durable d'accés entiploi »(RSDAE) du fait de son handicap,
reconnue par la commission des droits et de l'artde des personnes handicapges
(CDAPH).

Le droit a I’'AAH est accordé par les CDAPH siégeanseain des maisons départementales
des personnes handicapées (MDPH). L'allocation estite versée, selon le cas, par la
caisse d'allocations familiales ou la mutualitéiatzcagricole.

Le montant maximal de la prestation a taux pleéiés’e, a compter des
allocations dues au titre du mois de septembre,2@1807,66 euros (contre
800,45 euros au®1septembre 2014). Elle est subsidiaire par rappadtautres
prestations et est soumise a une condition deusssn Le montant attribué vient
ainsi compléter les éventuelles autres ressouraesbéhéficiaire (pension
d'invalidité, revenus d'activité professionnelleevenus fonciers, pension
alimentaire, intéréts de produits d'éparges¢;) afin d’amener celles-ci a un
niveau garanti.

Deux compléments sont prévus par la loi pour lesgmes les plus
lourdement handicapées qui vivent dans un logerneigpendant sans percevoir
de revenu d'activité professionnelle : le complémerm ressources pour les
personnes handicapées (CPR), attribué aux alloesatdont la capacité de travail
est inférieure a 5 %, et la majoration pour laaigonome (MVA), destinée aux
personnes qui percoivent des aides au logemerg @ercoivent pas de revenu
d’activité a caractere professionnel propre.

Le montant de la dotation pour le financement 4&H en 2016 s'éléve a
8,515 milliards d’euros. Il integre a la fois I'8ution du nombre de bénéficiaires
(« effet volume ») et les effets de la revalormatnnuelle (« effet prix »).

Le nombre d'allocataires connait une évolution dyigaie depuis 2008,
date a laquelle 'AAH bénéficiait en moyenne a 888 personnes. Elle a été



percue par un peu plus de un million quarante midlgoersonnes en 2014, ce qui
correspond a une augmentation de 18 % du nomHbvértficiaires en I'espace de
cing ans. Toutefois, une décélération de cette rpesgpn est constatée depuis
fin 2012, en raison notamment de la fin de la mnstion exceptionnelle de la
prestation et d'un travail d’harmonisation des iguss locales d’attribution
d’AAH, sur la base du décret du 16 aolt 2011 ds$amt la notion de restriction
substantielle et durable pour I'accés a I'emplds[RAE). Pour 2016, I'estimation
prend en compte a la fois la poursuite du ralesitiesit de I'augmentation des
bénéficiaires de l'article L. 821-2 du code de &rwsité sociale (c'est-a-dire
présentant un taux d’incapacité permanente infEde80 % et supérieur a 50 % et
souffrant d'une « restriction substantielle et dleapour I'accés a I'emploi »),
mais aussi,a contrarig I'hypothése de la poursuite des effets de laecris
économique et les effets du décalage de I'age dibure des droits a une pension
de vieillesse.

L'« effet prix » correspond quant a lui a la revadation annuelle de la
prestation. Aprés avoir vu son montant augmenteR%5e6 entre 2008 et 2012,
'AAH a été revalorisée au®lseptembre de chaque année, conformément au
montant prévisionnel de l'inflatiofl % au £ septembre 2015).

EVOLUTION DU NOMBRE DE BENEFICIAIRES DE L'AAH ET DE S CREDITS

CORRESPONDANTS
Crédits Crédits Soldes
Nombre de Montant | . ) Dépenses inscrits en (crédits
. o e inscrits en . . :
Années bénéficiaires moyen de LEI effectives LFR et inscrits -
(au 31/12) I'allocation en (M) (en M€) [ redéploiement| dépenses
(en ME£) effectives)
2007 813 150 566 € 5304,0 5526,82 68,81 - 154
2008 848 806 565 € 5410,0 5 650,08 236,53 - 3,54
2009 883 338 594 € 5811,9 6 149,57 335,6 -2,07
2010 914 950 617 € 6 234,2 6 608,93 398,16 23,43
2011 956 589 623 € 6 938,2 7 150,00 152,82 — 58,94
2012 996 957 666 € 7 515,2 7 806,17 290,97 76,2
2013 1023 286 683 € 8 155,0 8 191,30 25 -11,3
2014 1041775 692 € 8400,77 8503 81,8 -204
Entre 1 058 600 e . . .
2015 1061 600 * 705 € 8 524,43 Non dispg Non dispo Non dispo
Entre 1 076 300 e
2016 1085 600 * 721 € 8515,51

(*) Notes DREES - BHD N° 66/2015 — Champ : Frasn&ére — AAH avec compléments.

Source : DGCS.

Le rapporteur tient a souligner les efforts corglpdr les pouvoirs publics
pour améliorer le pilotage de I'’AAH. Suite a unesgidn menée par I'Inspection
générale des affaires sociales (IGAS) et le sataé@énéral de la modernisation



de I'action publique (SGMAP), un plan d’'action cdetpreposant sur cing axes
stratégiques a été lancé en 2013 : améliorer kéqlé traitement des demandeurs
de I'AAH, améliorer la qualité du service rendu.emmx accompagner vers et dans
I'emploi, renforcer le pilotage interministériel datte contre I'exclusion des
personnes handicapées, garantir I'efficience doogisif géré par les MDPH.

Des outils simples d’aide a une meilleure attritmutde I'AAH ont été
construits et partagés avec I'ensemble des ser(masorama des dispositifs
régionaux d’insertion, arbre de décision guidantrdesonnement a tenir pour
apprécier la restriction substantielle et durabsecks a I'emploi compte tenu du
handicap, tableau de bord pour suivre le nombigédéficiaires et la dépense par
département). Il ne s’agissait pas de mobilisenalévelles ressources, mais bien
de changer de positionnement au sein des CDAPH.

La mise en place du projet d'amélioration du pietade 'AAH s’est
traduite concrétement par un réinvestissement efeices déconcentrés de I'Etat
du réseau de la cohésion sociale dans la parimipatix CDAPH et au travers de
I'évolution des dépenses d’AAH des départementgmx@ntateurs : on constate
un resserrage trés net des taux d'évolutiofiAlH2 ( cf. graphiquenfra), signe
d’'une réduction rapide des inégalités de traitersente territoire.

60%
Evolution des dépenses d'AAH821-2 surla période2 007 - avril 2013 (source cNAF )

Cotedor

50%
—— Gironde

Moselle
Seine-et-marne
—\/al-de-marne

40% = = oFrance ENTIERE

Eure-et-Loir

Herault

Pas-de-Calais

30%

20%

10%

0%
2008/2007 2009/2008 2010/2009 2011/2010 2012/2011 2013/2012

Note de lecture du graphigui@fa) : en 2007-2008 et 2008-2009, alors que le paignélioration du pilotage de 'AAH
n'a pas encore débuté, les 8 départements expéetaars connaissent des taux d'évolution de 'AAKHS disparates, qui
se répartissent dans un « tunnel » de pres de id fentre moins de 10 % d’augmentation pour I'AA#ans le Pas-de-
Calais, entre 2009 et 2008, et plus de 50 % dan<dee-d’'Or et la Seine-et-Marne). En 2013, apréss trans

d’accompagnement, tous les départements expériteargaconnaissent des évolutions d’AAH2 situées dem« tunnel »
de 10 points a peine, et toutes situées en deskdu0 %. Ensemble ces évolutions sont tout acfaiformes a la
moyenne nationale.
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En outre, le niveau des disparités inexpliqi8edans I'attribution de

I’AAH entre les départements a baissé : il est djuart aujourd’hui, alors que ce
taux avait été évalué a un tiers avant le débyirdjet d’amélioration du pilotage
de I'AAH. La DREES (Dossiers Solidarité et Santé48; décembre 2013) note
gue «les écarts de prévalence entre départements sésgrduégerement (...). La
réduction de ces écarts (...) est aussi probableriéata I'harmonisation des
pratiques d’attributions de la prestation, a uneilleare information et prise en
charge des publics concernés »

Depuis le précédent exercice budgétaire, la DG@® garticulierement
vigilante au fait que I'ensemble des référents Adés services de I'Etat puisse
disposer d'une formation continue sur le pilotage ld prestation. Ainsi des
formations semestrielles en partenariat avec 'EPIEfit été mises en place,
ouvertes en priorité aux agents des services datl#egeant en CDAPH, et plus
largement a tous les acteurs de la politique duibap (personnel des MDPH,
personnel des tribunaux du contentieux de I'inca@ac).

Ce constat d'une réduction des inégalités terdatesi semble donc
directement imputable a I'effort fourni dans le @du pilotage de I'AAH.

* Les perspectives pour 2016

Les mesures permettant d’harmoniser les pratiqagsidution de I'AAH

et de réduire les disparités territoriales serootirguivies. Un nouvel outil
d’accompagnement a disposition des services déntrésede I'Etat siégeant en
CDAPH et de I'ensemble des acteurs concernés esbums d’élaboration par la
DGCS. |l regroupera un ensemble de cas pratiqugsré@s de cas réels pour
faciliter I'appréciation de la situation de la pmmae en vue de I'attribution de la
prestation et pour harmoniser les pratiques Latoaetion de cet outil associe les
services de I'Etat, les maisons départementales pggsonnes handicapées
(MDPH) et la CNSA afin d’obtenir un référentiel pagé.

Un des objectifs de la DGCS en 2016 est de renfeeted’améliorer
I'engagement et le pilotage de I'Etat au sein dé&PM. Elle entend développer
une offre d’appui renforcé aux représentants déal’ui siégent en CDAPH.
Cette offre sera ciblée sur les territoires presgimies difficultés particulierement
aigués en termes de pilotage de la prestationéqud€ de traitement des usagers.
A Tinitiative de la DGCS ou des représentants ‘@dat, cet accompagnement
ciblé comprendra différents niveaux d'interventiafin d’établir un diagnostic
partagé et un plan d’actions visant a améliorsitiation.

Certaines modifications importantes dans le réginielique de I'AAH
doivent étre soulignées.

(1) Non lié¢ a des données objectives résultant, premple, de différences socio-démographiques ou
économiques.



Le gouvernement a en effet décidé d’harmoniser rexdalités de
revalorisation de certaines prestations a la chalgel’Etat ou des conseils
départementaux a partir de 20¥6Cette réforme vise trois objectifs :

a

—ramener a une seule date I'échéance annuelleeddorisation des
prestations de sécurité sociale et des minimawo¢ia I avril) ;

— appliquer un coefficient d’évolution de la moyerannuelle des prix a la
consommation hors tabac calculé sur la base deeri®ers indices mensuels de
ces mémes prix publiés par I'Institut national de statistique et des études
économiquesiifflation constatéd alors que jusqu’a présent, la revalorisationt étai
calculée sur l'inflation prévisionnelle ;

— neutraliser une éventuelle évolution négative pw regle de bouclier
garantissant le maintien des prestations a lewganivantérieur en cas d'inflation
négative.

Cette mesure de simplification s’applique a I'’AAHI gera revalorisée le
1% avril 2016 selon ces nouvelles régles au lieuegéesnbre 2016

Ces nouvelles regles de revalorisation et d'inderades minima sociaux
devraient engendrer pour I'année 2016 une éconden#0 millions d’'euros.

Le deuxieme changement important porte sur I'haisation des bases de
ressources des différents minima sociaux pour teampte des revenus du
patrimoine.

Il est prévu d'élargir I'assiette des ressourcdsegren compte pour le
calcul de l'allocation adulte handicapé (AAH). Lessenus non imposables des
placements financiers (livret A, livret d’épargnepplaire, compte épargne
logement, etc.) seraient désormais pris en compte.

Ces revenus non imposables des placements finarsciat en effet pris en
compte pour le calcul du RSA et de I'allocationsdédarité aux personnes agées.

Cette mesure pourrait avoir de lourdes conséquecmeslle conduirait
certaines personnes handicapées a ne plus perEAdit a taux plein, ce qui les
empécherdpso factode bénéficier des compléments a I'’AAH.

Cette réforme pourrait leur faire perdre le béreéfie la majoration pour
la vie autonome (104,77 €) ou du complément deoweses (179,31 €). Ces
allocations complémentaires a I’'AAH sont verséasssmonditions, dont celle de
percevoir 'AAH a taux plein.

Interrogée sur ce point devant la Commission éadg I'’Assemblée
nationale pour I'examen des crédits de la Missiohd@rité du PLF 2016, le 28

(1) Article 33 du projet de loi de finances pourlBCet article 57 du projet de loi de financementalsécurité
sociale pour 2016.



octobre 2015, Mme Ségoléne Neuville, Secrétairdat’Enargée des Personnes
handicapées et de la Lutte contre I'exclusion arésgu’un mécanisme de lissage
serait mis en place pour éviter que les personaeslitapées ayant recu des
revenus modestes de la rémunération de leur épaperdent le bénéfice des
compléments de 'AAH.

Par ailleurs elle a précisé que les revenus desatsrspécifiques épargne-
handicap et rente-survie ne seraient pas inclus kssiette de ressources pour le
calcul de I'AAH.

L'action n°3 comporte également des crédits déstim financer
I'allocation supplémentaire d’invalidité (ASI), poun montant de 247,3 millions
d’euros. Cette prestation, définie aux article815-24 et suivants du code de la
sécurité sociale, vient compléter les ressourceshéméficiaires d’'une pension
d’invalidité ou d’'un avantage vieillesse (pensiom mBversion, de veuvage, de
retraite anticipée pour carriére longue ou pourilpkté) si ces derniers sont
atteints d’une invalidité générale réduisant leapazité de travail ou de gain d’au
moins deux tiers. Versée sous condition de resesurelle s'adresse aux
personnes qui n'ont pas atteint I'age Iégal de dépka retraite et ne peuvent donc
bénéficier de l'allocation de solidarité aux pemses agées (ASPA). Les
bénéficiaires de I'’ASI peuvent percevoir une AAHfélientielle si le niveau de
I'ASI est inférieur au montant de I'AAH, ainsi quagpuis 2007, les compléments
de 'AAH (complément de ressources et majoratioarpga vie autonome).

Contrairement a I'AAH, le nombre de bénéficiaires BASI est en
diminution depuis plusieurs années, principalen@mntraison de I'amélioration
relative des ressources des pensionnés d'invaliditéprogression de leurs
ressources étant globalement plus rapide que Uéwol de I'inflation sur laquelle
est indexé le plafond de ressources de I'ASI. lévement de I'age minimum de
départ a la retraite, dans la mesure ou il s’agiseuil retenu au-dela duquel les
allocataires sortent du dispositif, a un effet nseesur le nombre de bénéficiaires,
sans toutefois aller jusqu’a inverser la tendanlkeetiisse. Dans ces conditions, le
projet de loi de finances retient une stabilitéthdmbre de bénéficiaires entre 2015
et 2016.

B. UN ENGAGEMENT IMPORTANT DE L'ETAT EN FAVEUR DES
ETABLISSEMENTS ET SERVICES D’AIDE PAR LE TRAVAIL (ESAT)

L'action n°2 relative a «/lincitation a l'actiét professionnelle »
comporte les crédits ouverts au profit des étadbiients et services d’aide par le
travail (ESAT).

Les ESAT sont des établissements médico-sociauaauieillent, a partir
de I'dge de 20 ans, des adultes handicapés ayardapacité de travail inférieure
a un tiers de la capacité normale et qui, de ¢erfaipeuvent momentanément ou
durablement exercer une activité professionnelleniieu ordinaire de travail. lls
leur offrent des possibilités d’'activités diversesaractére professionnel, ainsi



gu’un soutien médico-social et éducatif, en vudad@riser leur épanouissement
personnel et social. Les ESAT permettent donc éercles conditions d’'une
ouverture sur le milieu ordinaire et font du travatiotégé une composante du
parcours d'insertion des personnes handicapées.

Les crédits demandés pour 2016 s'élevent a 2,7Biénms d'euros, soit
une augmentation de 2,4 % par rapport a la loirde€es initiale pour 2015. Plus
de la moitié de cette somme correspond a la dotafiobale de fonctionnement
des ESAT (DGF ESAT), d'un montant de 1,47 milliad@uros, qui vise a
permettre le financement de 119 216 places auewidée nombre de places reste
inchangé depuis 2013, le moratoire s’est poursdepuis et sera a nouveau
prolongé pour le prochain exercice. Ces créditegimnt une revalorisation
annuelle de la masse salariale des établissemenmtsl %, ainsi qu’une
revalorisation de leurs moyens de fonctionnement.

Le rapporteur pour avis indique qu'il serait oppoarde repenser la place
des ESAT dans le parcours de vie de la personrdidagee, ainsi que leur mode
de financement. Les missions des ESAT, tout d’abpodrraient étre davantage
positionnées autour de I'évaluation des situatidesla formation professionnelle
et des passerelles qu'ils permettent de créerlawedieu ordinaire de travail. Les
ESAT, lorsqu'il s’agit d'un projet personnel expBmpeuvent en effet jouer un
role de tremplin pour accéder au milieu ordinaimais également constituer un
lieu de répit et de remobilisation lorsque celuitevient trop pesant.

La renégociation des contrats pluriannuels d'obfecét de moyens
(CPOM) pourrait étre un moment privilégié pour ifadéles moyens alloués.

Enfin, dans le cadre des orientations prises paPiésident de la
République lors de la conférence nationale du lapddu 11 décembre 2014
visant a favoriser I'accés au milieu ordinaire idevail des personnes handicapées,
ce sont 0,75 million d’euros qui ont été mobilisé&s 2015 pour développer
l'inclusion en milieu ordinaire de travail des tadlileurs handicapés relevant
d'ESAT. Ces crédits ont été délégués aux agengianaes de santé (ARS) dans
le cadre de linstruction de campagne budgétairar pp015 afin qu’elles
soutiennent des projets et des initiatives allaahsdle sens d'un meilleur
accompagnement dans le milieu ordinaire de trawadci fait suite au plan
d’adaptation du secteur de travail protégé et &lpjpoté en 2014 et 2015 par le
ministére des affaires sociales, de la santé etlaés des femmes et le ministére
de 'empiloi.

L’action n°2 comporte également 1,275 milliard clédits destinés a
financer I'aide au poste, versée aux ESAT au tirda garantie de rémunération
des travailleurs handicapés (GRTH) et visant a p#renla compensation par
I'Etat d’'une partie des charges supportées paE ST au titre de la rémunération
garantie, des cotisations sociales afférentesindméement partiel de la formation
professionnelle continue et de la prévoyance pesr ttavailleurs handicapés
admis en ESAT. Une enveloppe forfaitaire de 500€0@s a été prévue pour



prendre en compte la montée en charge de la préweyat de la formation
professionnelle.

Les crédits de l'action n° 2 comprennent égalemerd enveloppe de
1,5 million d’euros destinée a financer les opératid’investissement des ESAT.
Leur modernisation est en effet indispensable, HEAT figurant parmi les
structures les plus anciennes du secteur médidakshe rapporteur pour avis ne
peut que se réjouir de la poursuite du plan d'@dknvestissement en 2015,
méme si les montants mobilisés sont peu élevés emard du nombre
d’établissements et services et du co(t de leug mix normes. Il tient a souligner
la nécessité de trouver des moyens de modernisatiopermettent de renforcer
I'accessibilité, mais aussi de mieux répondre &olidtion de la demande des
travailleurs et du role des ESAT dans les parcpersonnalisés au regard de
I'emploi des personnes handicapées.

Le rapporteur tient a rappeler que larticle 46 pdrojet de loi de
financement de la sécurité sociale pour 2016 ptdeotransfert, au *janvier
2017, du financement du fonctionnement des étaitissts et services d'aide par
le travail du budget de I'Etat vers TONDAM. Cettgesure permettra d’unifier le
mode de financement de ces établissements et cerdoles moyens a disposition
des ARS pour renforcer cette offre indispensableietix organiser les parcours
des jeunes en situation de handicap. Il faut espgre cette réforme permettra de
renforcer I'offre de places en ESAT, pres de 4 gild@es manquant actuellement.

C. LA PARTICIPATION DE LETAT AU FONCTIONNEMENT DES MAISONS
DEPARTEMENTALES DES PERSONNES HANDICAPEES (MDPH)

L'action n°1, intitulée « évaluation et orientatigpersonnalisée des
personnes handicapées », correspond & la pariicipate I'Etat au
fonctionnement des maisons départementales desnpeis handicapées. Créées
par la loi du 11 février 2005 précitée, les MDPHdtonnent comme un guichet
unique pour toutes les démarches liées aux diversggtions de handicap. Elles
sont ainsi chargées d’'accueillir les personnes ibapdes, de les informer,
d’'organiser I'instruction des demandes de prestatat d’orientation, I'évaluation
des besoins des personnes et le fonctionnemefihstamce de décision qu'est la
commission des droits et de I'autonomie des peesshandicapées (CDAPH).

Les crédits demandés pour 2016 s’élevent a 67)®nsld’ euros. Cette
dotation integre un transfert de 0,2 million d'eureen provenance du
programme 155 « Conception, gestion et évaluatemmblitiques de I'emploi et
du travail », ainsi qu’'un transfert de 1,3 millidieuros depuis le programme 124
« Conduite et soutien des politiqgues sanitairesiales, du sport, de la jeunesse et
de la vie associative ». En outre une contributomplémentaire de la CNSA,
d'un montant de 10 millions d’euros permet d’anméioes moyens des MDPH
(engagement triennal 2015-2017 de la CNSA). Cetitgatibn couvre la
contribution de I'Etat au fonctionnement générals ddDPH et compense
financierement les vacances d’emplois au titre plsonnels initialement mis a



disposition par I'Etat et qui sont partis & la ad ou ont réintégré leur
administration d’origine sans étre remplacés par@esonnels de méme statut.

L’Etat, en liaison avec la CNSA, cherche a encoerrdg développement
de nouvelles méthodes de travail au sein des MOPHBagit de passer d’'un
traitement administratif et global a un accompagemnindividualisé de chaque
personne handicapée, afin de l'aider a batir sajepde vie. Cette orientation
correspond a la démarche préconisée par M. DersstdRiu dans son rapport
«Zéro sans solution : le devoir collectif de permeettin parcours de vie sans
rupture, pour les personnes en situation de hargliet pour leurs proches,
rendu public en juin 2014.

Afin de s’'assurer de leffectivité des décisionsses a I'égard des
personnes handicapées, et notamment du respe&udelbn personnalisé de
compensation, la convention d'objectifs et de gestour 2012-2015, signée
entre 'Etat et la CNSA, compte parmi ses objedtdisnélioration du systéme
d’'information des MDPH, le SipaPH. Le principe de r€alisation progressive
d'un systéeme d'information commun aux MDPH figuraildeurs dans le projet
de loi relatif & 'adaptation de la société au liesement. Le rapporteur pour avis
estime que ce chantier de longue haleine est vraiprritaire afin de combler le
retard important pris par les MDPH en matiere déecte de données et de
remontées d'informations. Le secteur du handicayfreod’'un déficit de données
actualisées et un gros effort doit étre réalisé glisposer d’informations fiables
car des politiques adaptées ne peuvent étre meméksbsence d’un diagnostic
précis des besoins et des situations.

Les MDPH traitent un nombre croissant de demande® nfillion de
dossiers en 2014). Malgré I'afflux des demandedglai moyen de traitement des
dossiers demeure stable a 4,4 mois. Ce délai ecicheandes disparités, les temps
de réponses moyens pouvant approcher les 12 mugscgatains départements. I
s’agit d'une situation difficile, régulierement d&cée par les personnes
handicapées et leurs proches. Elle se traduitpacaroissement du contentieux.

Afin de diminuer la charge de travail des MDPHGleuvernement a initié
un chantier de simplification particulierement atigoix. Il vise a simplifier le
fonctionnement des maisons et a faciliter les déhear des usagers :

e Des mesures de simplification ont été annoncéeslaléger les taches
des MDPH, et notamment I'extension possible jusquileq ans de la durée
d’attribution de l'allocation adulte handicapée (AN lorsque le taux d'invalidité
du bénéficiaire est compris entre 50 et 80 %, moenl'allongement de trois a six
mois de la durée de validité du certificat médjoait aux demandes déposées en
MDPH.

e Ces mesures portent également sur les systenmésrdiation. Le projet
« IMPACT » (« Innover et Moderniser les ProcessusPW pour I'Acces a la
Compensation sur les Territoires ») vise a testeensemble d’innovations pour



renforcer le traitement personnalisé des demandes an nouveau format de
dossier ainsi que la mise en place d'un télé-serdiématérialisant la saisie et

I'envoi de la demande.

Les personnes handicapées francaises hébergées elyiBue
Le nombre croissant de Francais inscrits en étartients en Belgique interpelle.

Selon les informations communiquées par 'ARS du d\&as-de-Calais, et selon |
dernieres informations connues qui datent de fin320les établissements wallo
accueillaient 4 502 adultes originaires de quaingidtrois départements francgais. L
deux-tiers de ces adultes handicapés bénéficidiene orientation en foyer de vie/foy
d’hébergement et relevaient d’'un financement td&s conseils départementaux. Envi
1 570 adultes bénéficiaient d’une orientation ensigla d’Accueil Spécialisée (MAS) ou ¢
Foyer d’Accueil Médicalisé (FAM) et bénéficiaientude pris en charge par I'Assuran
maladie.

Par ailleurs, au dernier comptage du ministére '@mseignement de la Fédérati
Wallonie-Bruxelles au 15 janvier dernier, 2 796vék francais sont scolarisés en Belgid
dont prés de 1 600 seraient hébergés dans desstafbnts conventionnés, les autres é

on
ue,
tant

soit des frontaliers qui font l'aller-retour quagdnement soit hébergés dans des intefnats

non conventionnés par la France.

Cette réalité révele linsuffisante adaptation ‘@éfrle en établissement proposée en Fra
et se traduit bien souvent par des situationsquaigrement douloureuses pour les famille

Mais la Belgique peut aussi constituer une réalat®n pour des familles. Certains son

nce
S.

ta

la recherche de méthodes comportementalistes gsony plus développées ; d'autres

cherchent a intégrer des écoles spécialisées gpa¥ete ministere de I'enseignemer
d’'autres enfin, atteint de polyhandicap ou de ttesilsévéres du comportement souhai
une alternative a I'hdpital psychiatrique.

D’aprés les données fournies par le Gouvernemerssutance maladie verserait cha
année aux établissements belges un montant del@lLS0 millions d’euros. Il faut y ajout

des colts supportés par les départements et sudsufamilles pour parvenir & une

évaluation exhaustive.

Face a cette situation, le Gouvernement a décidgrdielon deux axes. Le premier consi
a renforcer I'offre et a mieux I'adapter. C'estslens du plan de création de places, du
Autisme, mais également des mesures de moderniggtia soutien concernant les MDJ
ou encore les ESAT. En complément, le Gouvernememnancé, le 8 octobre 2015, s
intention de mobiliser une enveloppe de 15 millia'suros des 2016 pour proposer
solutions adaptées, proches du domicile, aux issé®

Le second consiste a améliorer le suivi des Franmas en charge par des établissem
belges. C'est le sens de l'accord franco-wallonéeeh vigueur le L mars 2014. Il perme
de disposer d'un relevé d'informations sur la dibra et les besoins des person
concernées. Il permet également & 'ARS Nord-PasalaiC de mettre en place d
contrbles en partenariat avec les autorités belgdgence Wallonne pour I'lntégration de
Personnes Handicapées (AWIPH) et '’Agence régionaleadeé du Nord-Pas-de-Calais
signé une convention le 3 novembre 2014 afin di@ssia mise en ceuvre effective de
volet de l'accord. La premiére inspection commureudieu au mois de décembre 2014
huit autres inspections communes ont été réales@@915.
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Dans ce contexte difficile, la majorité et le Gouwsment font montre d’'un engagement

gu'il convient de souligner.




Certains conseils départementaux, tel celui dudeaSalais ont défini un plan d’action paur

réduire le nombre de personnes contraintes der gartiBelgique, faute d'établissement

adapté pres de leur domicile. Aprés un diagnosécipy ce département a fixé des prior

tés

pour les personnes qui seraient accueillies vetieielgique en ciblant les jeunes de mains
de 30 ans. Un plan d'intégration prévisionnel a lé&é en prévoyant pour les créatigns

d'établissement l'obligation d’accueillir une pemse venant de Belgique pour 7 pla

ces

créées et pour les établissements existants, weid@our 5 départs dans le cadre du furn

over naturel. Cette politique volontariste a perteigetour de 25 personnes dont 7 s
amendement Creton soit en établissement soit daasaueil familial.

pus

Toutefois, la réponse a cette situation prendrgethps. Il ne peut étre question de chergher

a rapatrier en France, sans discernement, lesrpersdiandicapées car le critére esse

doit étre de répondre au souhait de ces personnasant parfois plus aucune famille en

France. La démarche volontariste et de transparedoptée par le Gouvernement
aujourd’hui la seule voie raisonnable pour parvardes solutions. Elles ne se concrétise
gu'en dialoguant avec les personnes handicapéeprdéessionnels du secteur, mais a
avec les aidants.
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Il. OFFRIR AUX PERSONNES HANDICAPEES VIEILLISSANTES UN
ACCOMPAGNEMENT ADAPTE

A. MIEUX CONNAITRE LES BESOINS SPECIFIQUES DES PERSONNES
HANDICAPEES VIEILLISSANTES

1. Une prise de conscience progressive

Les progrées de la médecine, I'amélioration de laalitfu de
'accompagnement et la meilleure prise en compt lEsoins spécifiques des
personnes handicapées sont autant de facteursist@worl’allongement de
I'espérance de vie des personnes handicapées. tibyt lieu de se réjouir que ces
personnes puissent avoir une espérance de vipm®chant progressivement des
courbes de la population générale.

Rappelons qu'en 1929 un enfant porteur de tris@tieavait une
espérance de vie a la naissance de 9 ans alons {830 cette espérance était
estimée a 55 ans. On peut estimer aujourd’hui @U# de ces personnes vivront
au-dela de cinquante ans.

Les personnes polyhandicapées sont celles domierasce de vie est la
plus altérée mais elles font néanmoins partie descgui ont trés fortement
bénéficié des évolutions de 'accompagnement esdiess.

Le phénomene du vieilissement prématuré de cesaipersonnes
handicapées est encore mal connu méme s'il a étgsénpour certains types de
handicap comme la trisomie 21, qui s'accompagnevestude malformations
cardiaques, ou de troubles assimilés a la maladizheimer a un age plus
précoce que dans la population générale.

Les spécialistes de la gérontologie comme le PsetesJean-Claude
Henrard ou le sociologue Bernard Ennuyer souliggeiit convient de distinguer
le vieillissement chronologique (avancée en agdadénescence.

Plutdét que de vieillissement, le biologiste parke «lsénescence » pour
décrire « 'ensemble des phénomenes naturels nobides, propres au sujet agé.
Il s'agit essentiellement d'altérations progressjw#intensité variable, touchant la
plupart des tissus et des organes ». Ce phénomeéhetable est inégal d’'un
individu a l'autre car il est la résultante du patine génétique et du parcours de
vie. Définir la vieillesse n’est donc ni simpleuniivoque.

A I'heure actuelle, aucun « biomarqueur » du \vigskment, c’est-a-dire
un parametre physiologique susceptible de mieudigéa capacité fonctionnelle
que ne le fait 'dge chronologique, ne peut étteme sans réserve.
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Les médecins et biologistes ont d’ailleurs soulignéil était ardu de
mener des travaux scientifiques sur le vieillissenpématuré car il est difficile
de disposer de groupes homogenes de patients,éfesedces étant souvent
multiples. Les études statistiques sur des cohaltepatients sont donc assez
rares. De plus, le vieillissement prématuré a soudes causes multiples liées aux
conditions de vie, a un suivi médical somatiquespeommaire, aux effets
secondaires des médications importantes et a uroenement social et familial
appauvri (cas des personnes atteintes d'un handieagal ou psychique par
exemple).

Le vieillissement d’'une personne handicapée gémesebesoins différents
selon gu’elle a vécu a domicile ou en établissenae¢rgu’elle a bénéficié d’'un
ensemble de mesures d’accompagnement, a la diéEdane personne agée qui
aurait vécu une grande partie de sa vie de maaigosnne.

Dans un document sur I'adaptation de I'offre médico-sociale en fave
des personnes handicapées vieillissantes, la CN&#naé la définition suivante
du vieillissement :

«Une personne handicapée vieillissante est une paesqui a entamé ou
connu sa situation de handicap, quelle qu'en soihdture ou la cause, avant de
connaitre par surcroit les effets du vieillissemedes effets consistent, plus ou
moins tardivement en fonction des personnes, gpdation simultanée :

— d'une baisse supplémentaire des capacités fomatites déja altérées
du fait du handicap,

— d'une augmentation du taux de survenue des nedalites a 'age,
maladies dégénératives et maladies métaboliquesjvagm aggraver les
altérations de fonction déja présentes ou en ocoasr de nouvelles,

—mais aussi d'une évolution de leurs attentes densadre d'une
nouvelle étape de vie, sachant que les modalitézpdéssion de ces attentes
seront trés variables en fonction des personneg ¢4 situation de handicap dans
lagquelle elles se trouvent.

Le tout pouvant se conjuguer jusqu’a entrainer wéauction du champ
des activités notamment sociales, que cette rémucdit d’origine personnelle
(capacitaire ou liée a une modification des attghteu environnementale (liée
aux possibilités offertes par I'environnement et &eentuelles évolutions).

Cette définition impose une prise en compte dulisggment comme
phénoméne individuel, influencé par I'histoire 'environnement de la personne,
se traduisant en termes de perte d’autonomie.

(1) Dossier technique d’octobre 2010 publié paClsSA.



En France, la prise de conscience de la probléoatity vieillissement
des personnes handicapées remonte au début de=s&Méen relation avec le
constat du vieillissement de la premiere génératies travailleurs handicapés
accueillis dans les premiers ESAT (ex CAT) installé

Cette nouvelle longévité bouleverse en premierlésueprésentations des
familles, les obligeant, souvent difficilement, avisager suffisamment t6t la
séparation du fait de leur disparition ou de laappe perte d’autonomie. Ceci est
d’autant plus difficle qu'une personne handicapbandicapée mentale plus
particulierement, ne parvient pas forcément a firken entre le vieillissement
chronologique et les changements somatiques ethpkgiques constatés.
Stéphane Carneff reléve dans les discours des personnes interragéeties
n'ont qu'une vision trés parcellaire de la vieileschez elles et ne reléveraient les
modifications que chez leurs pairs ou leurs parents

Florence Langendorff’ donne une autre analyse : vieillir signifie quenl’
intégre les changements internes et « les pertemehcements a accepter ». Or
certaines personnes handicapées vieillissantestartt,au long de leur vie, di
renoncer, a la capacité de marcher, la scolarisatite travail en milieu ordinaire,
la vie de couple et a bien d’autres activités desiapour elles, I'entrée dans la
vieillesse n’est pas une étape particuliére.

L'avancée en &age des personnes handicapées sod&veouvelles
problématiques, non seulement en termes de patgsibil'accueil, mais aussi en
termes de qualité d’'accompagnement.

De ce fait, les pouvoirs publics et les professasle I'accompagnement
social et médico-social doivent rechercher destiswisi pour répondre aux besoins
et attentes de ces personnes. Cette rechercheldérsn est d'ailleurs une
opportunité pour le secteur de se réinventer.

La loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égaliles droits et des
chances, la participation et la citoyenneté desqmeres handicapées a largement
contribué a développer la réflexion sur l'avancée &je des personnes
handicapées. Elle a notamment permis de tenir @ndes spécificités du
handicap psychique qui était auparavant confondec ales déficiences
intellectuelles et le handicap mental. Depuis cdttie la mobilisation des
politiques publiques pour cerner les enjeux du ph#&me a été forte, et suivie de
nombreux travaux.

Le rapport remis en 2006 par M. Paul Blanc a Mlighe Bas, alors
Ministre délégué a la sécurité sociale, aux pem®nagées, aux personnes
handicapées et a la famille, pointait déjadars un pays qui a structuré ses droits
sociaux et ses formes d’aide aux personnes en pkagtonomie en deux
dispositifs bien distincts, pour “les personnes tiaapées” (implicitement

(1) Revue médicale de I'assurance maladie-volume®Z7avril-juin 2006-V. Brousseau., S. Carnein.
(2) F. Langendorff. Psychisme et vieillissemeettravail du vieillir. Rev Geriatr 2001 ; 26.



supposées jeunes) d'une part, et pour “les persendépendantes” (agées)
d’'autre part, I'apparition d’'une catégorie intermiaite composée de “personnes
handicapées vieillissantes” contraint a repensestiaucture globale du dispositif.
Il faut a minimapréciser comment ces situations intermédiairestisialent avec
les systemes existants. De fagcon plus ambitieléseglution démographique
conduit a s’interroger sur 'aménagement de ceéyst dual fondé sur un critére
d’'age extrémement simplificatewr

Les pouvoirs publics ont commencé a infléchir leuolitique. Le
programme ministériel pluriannuel de création daces en établissements et
services pour un accompagnement du handicap tdohgule la vie 2008-2012 a
pris en compte cette dimension: il contient unéoacspécifique relative a
« I'accompagnement de l'avancée en age des adoitedement handicapés »
(fiche 5 du programme). De méme, un certain nordbreonseils départementaux
ont intégré la problématique de I'allongement @spérance de vie des personnes
handicapées dans leur programmation, tenant coreptece sens de ses
conséquences financieres.

Enfin en 2013, Marie-Arlette Carlotti, ministre dguée en charge des
personnes handicapées et de la lutte contre I'sikciuet Michéle Delaunay,
ministre déléguée en charges des personnes agaées$attonomie, ont demandé
a Patrick Gohet d’animer un groupe de travail switillissement des personnes
handicapées.

M. Patrick Gohet a remis le rapport du groupe dedit le 28 novembre
2013 intitulé « L’avancée en age des personnesidageks, contribution a la
réflexion » qui dressait un bilan de I'existant seulignait les principaux axes
nécessitant des réponses rapides et adaptées. [@mrtrarappelle que
«l'accompagnement de la personne handicapée vaglite s’inscrit dans un
parcours de vie : chaque étape devant étre antgipééparée et accompagnée
(c’est d’ailleurs ce principe méme qui contribue fmmdement du projet de loi

relatif a l'adaptation de la société au vieillissent, la loi «triple A»:
Anticipation-prévention, Adaptation et Accompagneine

Le travail remarquable mené sous la houlette dBditick Gohet a permis
de mobiliser un grand nombre d’acteurs du mondeiguésbcial et a montré la
richesse des initiatives locales pour faire facee &éritable défi. A ce titre, les
contributions des associations et autres organigtoesecteur, qui figurent en
annexe de ce rapport, constituent une véritables dimformations pour faire
évoluer 'accompagnement de ces personnes.

Le vieillissement des personnes handicapées egtamessus multiforme
qui s’inscrit dans un parcours de vie. Il conceaimesi tous les aspects de la vie de
la personne : I'ensemble des besoins liés auxfoatss a la vie culturelle, a la
situation administrative, sociale... sont suscepsibld’évolution avec le
vieillissement.



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

2. Des connaissances statistiques anciennes et lacu  naires

Les connaissances statistiques sur les personmekichpées sont assez
sommaires et surtout anciennes. La notion de igs#inent des personnes
handicapées n'est pas prise en compte dans le®ewrstatistiques recueillies
méme si certains éléments apportent des indices ceurphénoméne de
vieillissement spécifique.

a. Les données sur les personnes handicapées vivamo@icile sont
anciennes

Ce sont surtout les informations sur les persoin@glicapées vivant a
domicile qui gagneraient a étre actualisées et ttégs.

¢ |’enquéte Handicap-Santé, volet ménages de 2008

Cette enquéte, menée par les services de I'INSHigrmis de collecter
des informations auprés de 30 000 personnes vivattmicile en 2008. Un des
principaux objectifs de cette enquéte est d'estiteemombre de personnes
rencontrant des difficultés pour réaliser les ateétsvde la vie quotidienne en raison
de probléemes de santé ou d'un handicap, et celgprenant en compte
I'environnement dans lequel elles évoluent. Elltathe également a mesurer les
désavantages sociaux vécus par ces personneleter la nature, la quantité et
l'origine des aides existantes, ainsi que les Imssdémeurant non satisfaits. Outre
la santé, I'enquéte aborde les themes de I'emgéoia scolarité, des loisirs et de
l'accessibilité du logement. Elle contient égaletman module spécifique sur
I'aide recue de la part de professionnels ou depmofessionnels.

Cette enquéte met en perspective la part de lalgigpu qui a une
reconnaissance officielle d’'un handicap ou d'ungepéd’autonomie (allocation,
pension, carte d'invalidité, établissement spés#dli avec la population qui se
considere handicapée et celle qui se trouve beadauitée dans I'une au moins
des 13 activités (motrices, sensorielles, intaliel¢s ou psychiques) décrites dans
le questionnaire.

L’enquéte Handicap-Santé volet ménages a été ctdapbar une enquéte
aupres des aidants informels.

¢ |’enquéte « Aidants informels »

Lorsqu’une personne indique dans le cadre de I'&teqtlandicap-Santé
volet ménages qu’elle est aidée par un (des) d&)anon professionnel(s), une
rapide description de l'aidant et de la nature'aieé qu'il apporte est demandée a



la personne enquétée. L'enquéte « Aidants informals limite aux personnes de
16 ans et plus. La taille de I'échantillon est dieon 5 000 personnes.

Les informations recueillies ont été exploitéesrdmiere thématique mais
ce sont surtout des organismes régionaux qui @uwedé a des synthéses de ces
résultats pour disposer d'éléments utiles a latipak régionale sanitaire et
sociale. C’est ainsi que I'Observatoire régionaladsanté en lle-de-France a mené
un travail trés intéressant sur les conditions @e et de santé des personnes
handicapée?.

Il est paradoxal de constater gu’'une informatiorssalsimple que la
connaissance du nombre de personnes handicapées &idomicile reste difficile
a appréhender. Selon les résultats de cette eng0@8 1,8 million de personnes
de 15 a 64 ans, vivant a domicile, ont une recasaace administrative du
handicap qui leur permet de bénéficier des disposiégislatives sur I'obligation
d’emploi de travailleurs handicapés. En ajoutastdersonnes qui déclarent avoir
un probléme de santé depuis au moins six mois retorgrer des difficultés
importantes dans leur activité quotidienne ou aeaiun accident du travail dans
'année comme définition beaucoup plus large dedpulation handicapée, ce
nombre s’éléve a 9,6 millions de personnes.

b. Les personnes handicapées accueillies en établigsgnsont mieux
connues

Globalement en 2010, en France métropolitaine &$ tes DOM, 12,4 %
des adultes accueillis dans un établissement médicial sont agés d’au moins
55 ans, soit environ 27 000 personnes sur les @Q&di ont été recensées par
I'enquéte de la DREE®.

(1) Embersin-Kyprianou C., Chatignoux E., Conditiode vie et santé des personnes handicapées en
lle-de-France. Exploitation régionale de I'enquétndicap-Santé Ménages (HSM) 2008, Rapport de
I'Observatoire régional de santé de I'lle-de-Fran@912.

(2) L'accueil des adultes handicapés dans les &sdanents médico-sociaux en 2010 — Etudes et aésult
n° 833 de février 2013.



AGE DES ADULTES ENTRES ET ACCUEILLIS
SELON LE TYPE DE STRUCTURE

Age moyen Age moyen
des adultes Part des part des des adultes
; 50 ans et 60 ans et P
présents au lus (en %) plus (en %) entrés dans
31 décembre P P I'année
2010 2006/ 2010 2006 2010 2006 2010 2
Etablissements pour le travail et la formation
Etablissement et service d’aide par le travail (ESA 38 38 18 14 0,5 0,3 29 2
Centre de rééducation professionnelle (CRP) 39 373 |1 6 0,1 0,1 39 37
Etablissements pour'hébergemen
Foye_r occ’upatlonnel ou foyer de vie pour adultes a2 a1 31 27 8 5 37 2
handicapés
Foyer d’hébergement pour adultes handicapés 40 405 | 221 3 2 31 31
Maison d'accueil spécialisée (MAS) 42 40 31 23 8 538 34
Foyel d’'accueil médicalisé pour adultes handicapés (F | 44 41 37 28 12 7 43 39
Foyer d’accueil polyvalent pour adultes handicapés 43 41 31 25 9 7 36 33
Etablissement expérimental pour adultes handicapés 40 38 25 22 6 6 37 34
Etablissement d’accueil temporaire d’adultes hzaytis 39 33 28 12 5 1
Services d’accompagnement & la vie sociale
Service d'accompagnement & la vie sociale (SAVS) et
services d’accompagnement médico-social pour aglulte 42 41 30 23 7 4 41 4q
handicapés (SAMSAH)

Source : Enquétes ES 2010 et ES 2006, DREES.

Selon la catégorie d'établissement, ce phénoméheplas ou moins
marqué. Par rapport & 2006, cette population awcane progression trés sensible,
elle ne représentait alors que 8,8 % du public eitficisoit 19 000 personnes. On
peut donc dénombrer plus de 40 % de situationdémegntaires en 4 ans.



PROPORTION DE PERSONNES AGEES DE PLUS DE 55 ANS SEDN LA CATEGORIE

D'ETABLISSEMENT
30%
25%
20% -
15%
m 2006
10% 2010
5%
0% l
Etablissement Foyer Foyer d'accueil Maison Foyer Foyer
et service  occupationnel/ médicalisé d'accueil polyvalent  expérimental
d'aide par le de vie spécialisé

travail

Source : DOC CREAI janvier 2014.

Selon le type d'établissement, ce phénoméne ddlissement des
personnes handicapées en institution est plus @nsmaarqué.

La tendance observée depuis plusieurs années dlisséenent de la
population accueillie dans les Foyers d’accueil ica@diés (FAM) se poursuit.
Depuis 1995, la part des personnes agées de ® phs a doublé dans les FAM.
La part de celle-ci passe de 28 % en 2006 a 37 Z0&€ et celle des 60 ans et
plus est passée de 6,6 % en 2006 a 12,1 % en @6leillissement est alimenté
par le recul de I'age a I'entrée dans ces instingiet I'allongement des durées de
séjour du fait de 'augmentation de I'espéranceidales personnes handicapées.
Les éléments épidémiologiques montrent en effgtolarsuite du phénomene de
rattrapage de I'espérance de vie des personnegchpéds sur I'espérance de vie
en population générale. L’age moyen des personcemgpagnées est estimé a
44 ans fin 2010. Le profil de déficience de la gapan accueillie en FAM en
2010 décrit 43,3 % de déficience intellectuelle 324 de troubles du psychisme,
16,6 % de déficience motrice et 7,6 % de polyhamlic

Outre 69 % de déces, 22 % des sorties de FAM dmipees agées de plus
de 60 ans donnent lieu a des réorientations vektalilissement pour personnes
agées.



TYPES DE HANDICAP POUR LES PERSONNES EN ETABLISSEMENT

(en %)

ESAT FO FAM MAS
Tous | 55ans| Tous | 55ans| Tous | 55ans| Tous | 55ans
usagers| et plus | usagers| et plus | usagers| et plus | usagers| et plus

ﬁ;‘gs{ﬁ‘:’ TED, psychose 4 11 26 20 28 18 24 21
Autres psychoses 12 10 10 17 10 15 3 6
Trisomie 8 4 18 9 9 9 8 7
Accidents périnataux 8 8 12 10 17 13 25 18
Trauma cranien 3 4 4 5 11 12 1 1B
Pathologie génétique 3 2 4 3 3 5 7 b
Autres pathologies 20 23 16 20 15 19 17 19
Pathologie inconnue 34 36 11 1€ 5 10 10 8
TOTAL 100 100 100 100 100 100 100 100
Au moins 2 déficience 42 44 63 62 72 73 69 71

Source : CREAI — soin 2014,

S’agissant des Maisons d’accueil spécialisées (MABR010, la part des
personnes handicapées accueillies ayant 50 anssstgprésente 31 % et parmi
celle-ci, celle des 60 ans et plus représente 8,2 %

P

Ce vieillissement est alimenté par le recul ded'&l’'entrée dans ces
institutions et I'allongement des durées de sépwrfait de 'augmentation de
I'espérance de vie des personnes handicapéesfdEn’afje moyen des personnes
accueillies passe de 34 ans en 1995 a 42 ans 6reR@lpart des personnes agées
d'au moins 40 ans parmi les entrants a fortemengrpssé, en 2006, elle atteint
ainsi 35 %. La proportion de personnes présentesisié6 ans ou plus augmente
guant a elle considérablement : de 15 % en 1985 adkint 24 % en 2010 et la
part des personnes ayant plus de 20 ans de prés&ieee a 14,1 %. Cet
allongement des durées de séjour provient égaledwiibbsence d'age limite
d’'accueil dans les MAS, toutefois le handicap dwmibir été constaté avant I'age
de 60 ans.

Concernant les établissements et services d'aiddeptaavail (ESAT),
18 % des personnes handicapées y travaillant astd# 50 ans, et ces personnes
vivent a 31 % en Foyer de vie et en MAS, et remiese 37 % des personnes
accompagnées en FAM.

c. Disposer de statistiques sur les personnes handiespvieillissantes

Le rapporteur tient a faire part de son étonnemantrapport au fait que
des données de base, comme le nombre de persoandxdpées vivant a
domicile, ne sont connues que de fagcon approximatvne portent que sur des
données anciennes. Il serait vraiment important lgueecueil d'informations



devienne plus réactif. Est-il normal que la pronkatnquéte INSEE en population
générale sur le théme du handicap soit a ce jéwupren 2020 ?

Selon les informations communiquées par la Diractie la recherche, des
études, de I'évaluation et des statistigues (DRE#i$)Ministere de la santé,
'enquéte quadriennale auprés des établissemenébelgement pour personnes
agées devrait étre complétée pour mieux connaifpbénomene du vieillissement
des personnes handicapées.

Il est ainsi prévu de collecter davantage d'infaiores sur les personnes
handicapées vieillissantes pour diffuser des preamiésultats en 2017. Il serait
désormais possible de connaitre précisément lang#zsition des unités ou
services dédiés a I'accueil des personnes handisapéillissantes (existence de
ces unités, capacité totale et nombre de persoac@sillies au 31 décembre
2015, nombre de personnes ayant eu différentesspeis charge en 2015).

Cette enquéte devrait aussi permettre de conndésecaractéristiques
individuelles comme [I'évaluation du niveau de défsrce (GIR), la situation
familiale, la date d’entrée dans I'établissemees, Variables évaluatives de perte
d'autonomie et le type d’accueil (permanent, teraper accueil de jour, accuell
de nuit) des personnes ayant un handicap —aud®nda loi n° 2005-102 du
11 février 2005 précitée — repéré avant I'age dar@au 31 décembre 2015).

Le rapporteur soutient cette initiative et espéue gles améliorations
rapides seront aussi apportées a lI'enquéte postantes ménages et la vie a
domicile.

L'amélioration des connaissances sur le vieillisseindes personnes
agées passe aussi par la mobilisation des agetgienales de santé qui dans le
cadre des projets régionaux de santé et des scliéonganisation médico-sociale
(SROMS) peuvent réellement faire avancer la cosaate du phénoméne du
vieillissement des personnes handicapées et sudeiseexpériences innovantes.
Plusieurs régions ont ainsi fait figurer dans ISROMS la priorité visant a
« Adapter et développer I'offre d’accompagnementicgésocial et social aux
besoins des personnes handicapées vieillissartemme en Basse-Normandie,
en Auvergne ou en Rhéne Alpes.

En Bretagne, le SROMS porte comme priorité la reeitt prise en charge
des personnes handicapées vieillissantes et umiltrdiétude a été publié
récemment pour mieux connaitre les caractéristiqies établissements qui
accueillent ces personn@s

(1) Les personnes handicapées vieillissantes drligg@aments et services médico-sociaux : une augiiem
qui se poursuit par Isabelle Romon, Maryse Raimemainne Delucq, mai 2015.
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B. MIEUX IDENTIFIER LES BESOINS SPECIFIQUES

1. Mieux détecter les signes du vieillissement

La question de la prévention du vieillissement poécest particulierement
délicate car il suppose que les proches de |la peesibandicapée soient en mesure
de détecter les signes précurseurs de ce phénol@ng@ersonnes handicapées
vieillissantes vivant a domicile sont celles poesduelles le travail de prévention
est le plus difficile car elles vivent souvent axdes membres de la famille qui
jouent un role important dans I'assistance auxdadjuotidiennes. Ces aidants
familiaux ne sont pas les mieux placés pour dételde signes d’'évolution car ils
n'ont pas de formation médicale et leurs liens diffe avec la personne
handicapée les conduisent a ne pas avoir une dmpre®bjective » de ses
compétences et a ne pas remarquer une perte danigraduelle.

Le rapporteur considere qu'il est important que pesfessionnels qui
interviennent a domicile comme ceux des équipes d®srvices
d’Accompagnement a la Vie Sociale (SAVS) et dewiSes d’Accompagnement
Médico-Social pour Adultes Handicapés (SAMSAH) sbidormés a cette
détection des signes du vieillissement pour pouenanter la personne vers des
services de soins qui pourront déterminer ce qiévee d'une aggravation
éventuelle du handicap, d’'une pathologie spécifiqued’'une conséquence du

vieillissement.

Lorsque les personnes sont hébergées en établissdinest probable que
la détection des signes du vieillissement se fgdss facilement mais le
rapporteur a recu des témoignages de professiogoelaissent a penser que des
marges de progrés importants sont encore possiblapparait notamment que
I'état somatique peut passer au second plan eteniét que sous le prisme du
handicap, ce qui peut conduire a sous-estimer gremt des pathologies
somatiques.

Pour aider les équipes d’encadrement des étabksasna’accueil, des
outils d’'analyse ont été mis au point progressivemgour permettre une
évaluation « objective » des caractéristiques dundicap et des besoins
spécifigues d’accompagnement.

La principale difficulté est que ces outils d'éation ont été congus pour
I'attribution de prestations ou d’accompagnemensgorme d’aides humaines ou
techniques. Les criteres d’attribution de ces ptesis ont donc influencé la
maniére dont ont été congues ces grilles de détedgs incapacités ou des pertes
d’autonomie.

Les grilles d'évaluation les plus connues sont tdlegAGGIR pour
I'attribution de l'allocation pour I'autonomie (APAla grille GEVA pour la
prestation de compensation du handicap et la drdidnos qui évalue la palette de
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soins et d’accompagnement médico-techniques pairtylpes de pathologies
présentées par les résidents en EHPAD.

Le rapporteur a interrogé de multiples professissar la nécessité de
recourir a une grille d’évaluation adaptée et getsdes insuffisances des grilles
actuelles.

Il est apparu clairement que la grille AGGIR n'étaas adaptée car elle
est centrée sur la détection des pertes d'autondometionnelles et ne peut
prendre en compte certains aspects des handicgpkiguees ou cognitifs. Les
insuffisances de cette grille ont d'ailleurs corndai revoir les conditions
d’attribution de I'APA dans le cadre du projet @ felatif a 'adaptation de la
société au vieillissement.

La démarche adoptée par I'article 29 de ce pr@doidest symptomatique
de la difficulté d’appréhender les différentes disiens de la perte d’autonomie
gu’'elle résulte du vieillissement ou d’'une combsoa de facteurs ou I'avancée en
age aggrave les incapacités liées au handicap.

L’APA devrait étre attribuée en évaluanta situation et les besoins du
demandeur et de ses proches aidantsut d’abord,« dans des conditions et sur
la base de référentiels définis par arrété minigiés. Ce référentiel devra
permettre d’appréhender les différentes dimengilens situation de la personne :
son état de santé, ses activités, ses habitudeig,dson environnement physique
incluant son logement, son environnement fami§atial...

La sélection de cet outil d’évaluation multidimensielle des besoins est
en cours, dans le cadre d’'un projet conduit pataiase nationale de solidarité
pour I'autonomie (CNSA), a partir de I'expériencesdgestionnaires de cas des
maisons pour I'autonomie et I'intégration des makad’'Alzheimer (MAIA).

Au cours de la discussion parlementaire, il a ét#tipé que I'équipe
médico-sociale propose le plan d'aide mentionné et recommandeniedalités
d’intervention qui lui paraissent les plus apprafes compte tenu du besoin
d’aide et de la perte d’autonomie du bénéficiaiet,des besoins des proches
aidants, ainsi que les modalités de prise en chaigebénéficiaire en cas
d’hospitalisation de ces derniers

La grille GEVA, spécifique au handicap a donné leewn travail trés
approfondi et elle pourrait servir de base au e#fiéel auquel fait allusion I'article
précité du projet de loi pour 'attribution de I'AP

La grile GEVA sert de base pour [I'évaluation dessdins de
compensation des personnes handicapées et a é&@mjfgace en mai 2008 a la
suite de la loi du 11 février 2005 précitée. Ellpoar but d’évaluer les besoins de
personnes handicapées afin de leur donner des s&pomppropriées en
déterminant les besoins de compensation d’une peesbandicapée et d’adapter
a cette demande les différents critéres d’acceslenits et prestations définis dans



les textes réglementaires. Cette grille est unl daidamental pour les Maisons
Départementales des Personnes Handicapées (MDPBEQmLchargées de traiter
les demandes de prestation de compensation.

L'originalitt de cette grile est de permettre unanalyse
multidimensionnelle de la personne handicapée.déleporte plusieurs volets qui
seront traités séparément et par plusieurs mented'®quipe pluridisciplinaire
chargée de l'instruction de la demande :

e le voletl dresse un état des lieux de l'envirommet humain en
éclairant la situation familiale, sociale et bu@geét de la personne ;

e e volet 2 définit I'environnement physique pardescription du cadre
de vie (caractéristiques du logement, accessildiéeservices de proximité...) ;

e le volet 3 met en évidence les aides déja miseseamre et permet
d'identifier celles qui sont les facilitateurs peéts dans I'environnement de la
personne.

Les facteurs personnels, qui constituent une acbmposante de la
situation de handicap, sont essentiellement rdiuail travers des items de deux
volets :

e le volet 4, médical, recueille les informationsr d@ diagnostic a
I'origine du handicap et sur les déficiences (dérations de fonction) permettant
de décrire les causes des limitations dans la eelad personne ; il insiste
€galement sur les traitements mis en ceuvre et temsequences, des traitements
lourds et indispensables étant souvent eux-mémésrigine de limitations
d’activité ou de restriction de participation sdeia

e le volet 5, psychologique, dresse une synthéseedamens réalisés,
gu’'ils soient appuyés par des tests ou échelleguils découlent de méthodes
gualitatives telles que I'entretien clinique. Le#ndents a recueillir sont
uniquement les éléments utiles au regard de latgtu de handicap, avec la
synthese des résultats et les préconisations cgorgrissues.

Son volet 6 décrit les limitations d'activité etslerestrictions de
participation de la personne a la vie sociale. ptaphe par les activités de la
personne, et surtout leur réalisation effectivent en effet de ne pas se limiter a
une approche biomédicale du handicap centrée m@rémnne et de bien mettre en
évidence l'interaction avec I'environnement, quupse comporter comme un
facilitateur ou un obstacle.

Les personnes auditionnées par le rapporteur cohnel que cette grille
était complexe mais que peu a peu les MDPH seidiéttappropriée et qu'elle
permettait d’objectiver les situations.



Cette grille est d’ailleurs en cours d’adaptatiamn fa CNSA pour disposer
d'une grille plus adaptée a la problématique dessqmmes handicapées
vieillissantes. Certaines collectivités y ont dégcours comme le Conseil
départemental du Gard qui l'utilise pour une appeocommune de la perte
d’autonomie pour le secteur du handicap et deopres agéedy.

L’Agence nationale de I'évaluation et de la quatigs établissements et
services sociaux et médico-sociaux (ANESM) a lamtéppel a contributions au
sujet des outils d'analyse utilisés pour évalues leesoins des personnes
handicapées vieillissantes. Les réponses obtenoesrant que plusieurs outils
sont utilisés dont la grille GEVA mais aussi le raled d’accompagnement
personnalisé développé par 'UNAPEI Certains établissements ont créé leur
propre outil.

Il est trés intéressant de noter que I'outil lespbouvent mentionné est le
projet personnalisé. Certains établissements ontigpg I'importance de le
réévaluer au moins une fois par an, indiquant @sesignes du vieillissement
résultaient d’'un faisceau d’indices qui doiveneétecueillis au jour le jour par
I'ensemble des professionnels qui interviennent&aige la personne.

2. L'accés aux soins des personnes handicapées

L’'acceés aux soins somatiques pour les personnedidamées reste trés
problématique e& fortiori pour les personnes handicapées vieillissanteseasar
personnes restent avant tout des personnes partduse handicap avant d'étre
des patients comme les autres. Plus préoccupadeesbnstater que malgré des
travaux d’'analyse sur ce sujet notamment celle meameé octobre 2008 par la
Haute autorité de sanf® peu de progrés ont été réalisés depuis cette Itlatst
frappant de comparer le diagnostic porté par leméapport de Pascal Jacob sur
l'accés aux soiné et les conclusions de la HAS. Les mémes obstames
repérés comme l'absence de connaissances dessmafesds de santé sur les
caractéristiques des différents handicaps et suvlinérabilités particulieres ou
les pathologies souvent associées a certains fadi©e méme, il est souligné
gue les personnes handicapées sont souvent tresemads dans les services
d’'urgence faute de disposer de professionnels lEks&s a la communication
avec ces personnes, l'absence de dossier médispbnible rendant trés
compliquée la connaissance du contexte médicasetrditements suivis.

(1) Le rapprochement des politiques d’autonomiedigaction des personnes agées et handicapées @elloq
organisé par I'Institut national spécialisé d’étuglterritoriales d’Angers, 20 mars 2012.

(2) Cette grille évalue les besoins d’accompagnérdes personnes handicapées mentales et tient eatept
36 variables. Cing profils se dégagent de MAP1 ¢aggagnement total et permanent) a MAP5 (soutien
léger et occasionnel).

(3) Acces aux soins des personnes en situatidraddicap- Audition Publique de la Haute autorité stenté
Paris, 22 & 23 octobre 2008.

(4) Un parcours de soins et de santé sans ruptueecdmpagnement établi sous la responsabilité de
Pascal Jacob, avril 2013.



Les deux rapports insistent sur la difficulté dmvacces au dispositif
ambulatoire de droit commun faute d’accessibilittysique ou de dispositif
adapté (appareils de diagnostic non mobiles, absdea’accompagnateurs pour
traduire les propos des patients...). En matiérerdeeption, les deux rapports
soulignent l'inadaptation des campagnes nationelda nécessité de mettre en
place des campagnes ciblées sur certains handmapslesquels des risques
spécifiques ont été repérés.

Le rapporteur voudrait se faire I'’écho de certaipegositions du rapport
Jacob précité et des suggestions qu'il a recuassdes auditions menées auprés
des associations représentants des personnes dyzdebc

Il semble fondamental que les personnes handicapédissent se voir
garantir un parcours de soins sans ruptures. Gleftbté du parcours est un
facteur important car elle permet d’'accéder a desteg de prévention et a un
diagnostic précoce de certaines pathologies alas i@ report des soins
somatiques conduit souvent a ce que les patholog@ent découvertes
lorsqu’elles ont atteint un certain degré de geaviBeul un suivi somatique
régulier permettra d'éviter au maximum les conséaqae néfastes de
complications d’affections bénignes qui peuventimwm effet direct sur le
vieillissement prématuré.

I semble important que les personnes handicapéésemtant des
polypathologies ou un handicap rare puissent recdappui d'un référent du
parcours de santé poftaciliter la coordination des différents professiels qui
interviennent en matiére de santé et faciliteri¢otation du patient lorsqu'il
cherche une prise en charge médicale spécifique.

Cette fonction de référent pourrait étre organigée les ARS qui
pourraient mettre en place des équipes territaripleridisciplinaires spécialisées
dans les différents types de handicaps. La misd®rces équipes serait non
seulement de coordonner des parcours mais deamiment adapter les pratiques
médicales pour répondre aux spécificités de cersgdersonnes.

Les hopitaux devraient aussi mettre en place yodisf d’accueil adapté
pour les personnes handicapées avec la formatiged®nnels qui seraient les
« référents handicap » dans I'établissement etrp@nt jouer le rdle de personne
« ressource » lorsqu’une difficulté apparait pauprise en charge de ces patients.

Actuellement, compte tenu de la difficulté d’acaas réseau des soins
ambulatoires, de nombreuses personnes handicap@emntaaux urgences en
raison de la carence du dispositif de premier necdie rapport Jacob souligne la
gravité des probléemes de I'accueil aux servicesgéces et estime que80 %
des personnes handicapées qui se rendent dansrunesd’'urgences repartent
entre 12 et 24 heures aprés sans avoir regu le dneisoin hospitalier ».

Afin d'éviter les réactions de rejet ou de panighez le patient, surtout si
celui-ci a une déficience intellectuelle ou estdBincapacité de communiquer, il



est important que les services d’'urgence mettericént un protocole d'accuell
visant a installer la personne dans un espaceithdilplutét que de la laisser en
salle d'attente et éviter de la séparer de sesnggagnants qui sont souvent les
seuls capables de communiquer avec I'équipe méditale rassurer le patient.

Pour les personnes handicapées vieillissantestiltrés important de
limiter les changements brusques de cadre de "eigt, pourquoi il faut mettre en
place des dispositifs permettant aux professiondelsanté de se rapprocher du
patient. Il faudrait donc encourager l'interventgquipes mobiles d’'urgence ou
des équipes d’hospitalisation a domicile pour lemddns d'accueil spécialisées
ou pour les EHPAD pour éviter que tout probléme icegrésentant une certaine
gravité ne conduise la personne handicapée vigitie a étre hospitalisée aux
urgences.

Pour éviter aussi le recours aux urgences, il &tgmouvoir obtenir en
composant le 15 des conseils médicaux spécialigégs Ips différents types de
handicaps (astreintes de médecins spécialistestexmmivant faire un diagnostic
ou donner des conseils).

Les ARS disposent des outils nécessaires pourraeseappels a projets
visant a contribuer a l'accessibilité des soingpdEmier recours, notamment en
faisant intervenir les crédits du Fonds d'interi@mtRégional. Il serait utile de
s’inspirer des Régions qui ont mis en place degsme soins mobiles notamment
des cabinets dentaires, des consultations gynéqakget en ophtalmologie pour
permettre aux personnes handicapées d’'accédepmmsxasvec du matériel adapté.

Certaines ARS ont suscité la création d'un « régsggration Handicap »
permettant de fédérer les lieux ressources ou oEessionnels ont adapté leur
pratique pour I'accueil de personnes handicapéesestau peut accompagner des
cas complexes mais fait surtout un travail de reement de I'offre de soins
disponible et réellement accessible aux différéypies de handicaps (tel hopital
dispose d’'un appareil de mammographie mobile,ukaa du personnel formé au
langage des signes...).

Dans un premier temps l'urgence serait de dispasen annuaire
départemental ou régional des médecins, spécgbst@on, et des services d’aide
aux personnes handicapées concernant les soinerau large. Ce type de
document existe déja, en Tle-de-France, sur litiite de la Mission Handicap de
I'AP-HP, et a Marseille, sur l'initiative de I'AP4M mission Handicap, ou ailleurs
en province sur l'initiative de certaines municigs.

Pour les patients qui ont connu un échec de prisgharge dans le réseau
de droit commun du fait de la complexité de leat éle santé, il serait utile de
s’inspirer de la solution mise en place au Cenwsphalier d’Annecy par la
Coordination Handiconsult. Cette innovation a regu soutien financier de
250 000 euros de I'ARS pendant deux ans et visegan@ser des consultations
pluridisciplinaires. La caractéristique de ces cltasions est de prévoir un



accompagnement spécifique par un infirmier qui arége patient au soin et de
durer plus longtemps qu’une consultation ordinéinee heure environ). Un des
obstacles a I'extension de cette expérience espdssibilité actuelle d’obtenir un

complément de rémunération pour ces actes qui isebildes moyens humains
importants. Le rapport Jacob, préconise d'aillgusu-dela de ces consultations
pluridisciplinaires, la question d’une tarificatispécifique s’applique aux patients
handicapés pour tenir compte de I'adaptation debntques de soins a leur
handicap.

Concernant la prévention, de grandes marges degsr@xistent car de
nombreuses personnes handicapées restent étraagrresmpagnes nationales.

L'enquéte menée par les Caisses de retraite corsplaimes sur les
personnes handicapées vieillissantes a domicileues proches aidants montre
ainsi que 45 % des femmes n’ont pas eu de froftigian-vaginal au cours des
trois derniéres années. 13 % n’ont jamais eu de mwgraphie. Une étude plus
ancienne de 2008’ montre que les femmes déficientes intellectuelesmoins
acces que les autres types de handicaps au dépiktagncer du sein.

Le rapport Jacob préconise de rendre obligatoirealet handicap dans
toutes les grandes campagnes de prévention naionklconseille aussi
d’'organiser des campagnes ciblées sur certains tgpehandicap comme par
exemple le travail mené par I'Hopital Raymond Panécen Ile-de-France qui a
mis au point des documents d’information et un agsde professionnels pour
prévenir les plaies et escarres chez les persoemeauteuil roulant et vivant
immobilisées. Enfin, il convient de modifier la kégentation sur les projets
d’établissement des établissements médicaux sogmuwx qu’un volet soit
consacré a la prévention et au dépistage, chaaidissement devant nouer des
partenariats pour disposer de référents médicauxgrganiser la prévention.

Enfin, il convient de signaler que la Haute Au#éride santé (HAS) a
inscrit & son programme de travail 2015 I'élaboratd’un guide de prise en
charge et d’accueil des personnes handicapéesalgisg¢ment de santé.

La certification des établissements hospitaliessdia compte, a partir de
fin 2015, de la qualité de la prise en charge @esgmnes handicapées.

3. Individualiser le mode d’accompagnement et adap  ter le projet de vie

Les lois portant sur la rénovation I'action sociae médico-sociale
(n° 2002-2 du 2 janvier 2002) et celle pour I'égalies droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes lkapdes (n° 2005-102 du
11 février 2005) ont affirmé le principe de la plkeicitoyenneté des personnes
handicapées et I'obligation de respecter les cdeix personnes quant au mode

(1) Défis en matiere d'acces au dépistage du carhersein pour les femmes présentant une déficience
intellectuelle Revue francophone de la déficiemtellectuelle 2008 Volume 19, 21-25 de Renée Proulx
Fanny Lemétayer.
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d'accompagnement. Pour formaliser le respect decbesx, il incombe aux

établissements médico-sociaux ou aux MDPH d'étalnfir projet d’accueil et

d’accompagnement souvent dénommé « projet de véwe¢ chaque personne
handicapée.

Les représentants du Groupe national des étabksgempublics
médico-sociaux (GEPSO) ont insisté aupres du régpopour que le « projet de
vie » soit un document qui traduise une dynamiqtieurse adaptation de
'accompagnement tenant compte du vieillissementladgersonne et de ses
nouveaux besoindls ont souligné I'importance de faire comprendia gersonne
gu’elle a une capacité de choix entre différenteesrraatives et que tout sera fait
pour éviter des ruptures brutales de parcours. lofigue de proximité doit étre
recherchée afin de maintenir les liens familiauxsetiaux. Trop souvent la
réorientation des personnes handicapées vieillissae fait plutot en fonction des
places disponible en établissements et c’'est @isopne handicapée vieillissante
de s’adapter aux caractéristiques de I'établissenfiancueil alors que le premier
critéere devrait étre de répondre aux critéres @&élans le projet de vie.

Les services d’accompagnement tels que les Semtaceompagnement a
la vie sociale (SAVS) ainsi que les Services d'aggagnement meédico-social
pour adultes handicapés (SAMSAH) ont un réle cléurpoadapter
'accompagnement des personnes handicapées giailtiss.

Selon les termes de l'article D. 312-168 du codéatrion sociale et des
familles, leur mission consiste a faciliter « laaligation du projet de vie de
personnes adultes handicapées par un accompagnemapté favorisant le
maintien ou la restauration de leurs liens famidjawsociaux, scolaires,
universitaires ou professionnels et facilitant lagceés a 'ensemble des services
offerts par la collectivité. ».

Le projet individualisé d'accompagnement (ou prop vie) doit
comprendre selon I'article D 312-168, outre un aggagnement et un appui pour
permettre une autonomie dans la vie quotidienne :

a) La dispensation et la coordination de soins oatoi et paramédicaux a
domicile ou un accompagnement favorisant I'accés smins et I'effectivité de
leur mise en ceuvre ;

b) Un accompagnement et un suivi médical et paraaé@&n milieu
ordinaire de vie.

Le rapporteur tient & souligner I'importance de diegpositions qui sont
trop souvent mal respectées, le rapport Gohet gmulit par exemple quele«
projet d’'accompagnement personnalisé formalisé é@d’admission intégre trés
rarement un objectif global de soins Il préconise que dans I'évaluation des
établissements médico-sociaux, réalisé sous lamsspilité de ’TANESM un soin
tout particulier soit apporté aux conditions dasgjlelles sont élaborés les projets
de vie au regard ges besoins et droits de l'usageet de s’assurer gqu'ils sont
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bien régulierement adaptés selon I'évolution deshails et des capacités des
personnes handicapées vieillissantes.

Parmi les obligations incombant aux établissemetds textes
réglementaires prévoient que soit élaborée unetdure définissant les « projets
de vie » et « projet de soins » ; ce dernier, défar I'équipe soignante et le
médecin coordonnateur, devant précisés«modalités d’organisation des soins
au sein de I'établissement en fonction de I'étasaleté des résidents, ainsi que les
modalités de coordination des divers intervenamts.

Il est aussi précisé dans la convention type phaualle signée par les
établissements et les conseils départementauxpouieles résidents présentant
une détérioration intellectuelle, «il convient geéserver le plus longtemps
possible I'autonomie physique et psychique parttagien et la stimulation des
fonctions cognitives ; le maintien des capacitéstiannelles au travers de
différents ateliers pédagogiques (cuisine, lectdee journaux, jeux...) voire
d'activités spécifiques (art-thérapie, musicothéray) ».

Le texte précise encore :

« |l s’agit de ne pas faire de I'animation un impéfartificiel. Pour de
nombreux résidents, le temps de la toilette ethdbillage constituera un temps
essentiel de stimulation. Il convient en outre deelopper toutes les possibilités
de communication non verbales, surtout aux stadas@@s de la maladie

Le rapporteur insiste sur I'importance de I'évadatidu projet de vie pour
gu’il permette de traduire un parcours, une trajeetqui s’adapte a I'évolution
des capacités fonctionnelles et psychiques desomees handicapées. Trop
souvent, le projet de vie est assimilé a une comeraadministrative et reste un
document stéréotypé sans prise en compte des soehdes capacités réelles des
personnes.

Dans son appel a contributions sur les personnedidepées vieillissantes
lancé par I'ANESM en avril 2019 auprés des établissements et services
médico-sociaux il est encourageant de constatesgpukes 231 établissements qui
ont apporté leur expérience prés d'un quart onigirgl leur souci de faire du
projet de vie un instrument évolutif qui permet dadracer I'évolution des
aptitudes et capacités des résidents.

Les établissements ont aussi indiqué qu’ils s’atd@mnt a modifier le
projet de vie au moins une fois par an.

Le rapporteur tient a souligner que la logique guévaut dans la
définition du projet de vie est trop souvent endopirée par 'idée de trouver
une place en établissement, en mettant au deuxytandes véritables aspirations

(1) Appel a contributions sur les personnes hanmues vieillissantes sous la forme d'un questiornétabli
par 'ANESM et destiné aux établissements et sesvieédico-sociaux — Avril 2014.
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de la personne handicapée vieillissante. Le mainéiedomicile, notamment
lorsque les parents décedent, est trop facilemeartéau profit de solutions qui
génerent de véritables ruptures pour les persohaedicapées qui ont toujours
vécu dans un environnement social trés limité.

C’est pourquoi, l'effort doit étre mis sur la défen des signes du
vieillissement chez les personnes handicapéestvivalomicile et sur l'aide aux
aidants pour préparer les transitions et les chraages de lieux de vie. Les
personnes handicapées psychiques semblent étheufi@arément vulnérables
lorsqu’elles doivent brusquement s'adapter a un velouenvironnement.
L’intervention des services a domicile est a ceetprimordiale, la situation
optimale étant celle ou il existe une coopérationmfilisée entre services a
domicile de type Services d'accompagnement médic@ab pour adultes
handicapés (SAMSAH) et établissements d’hébergement

4. L'aide aux aidants

Lors des auditions menées par le rapporteur, usertaus est apparu pour
souligner la place des aidants auprés des persbanegapées vieillissantes et la
nécessité de les soutenir. Les aidants sont cdefanleur propre vieillissement
et sont souvent trés angoissés a l'idée qu'aucuohdian pérenne n'est prévue
s'ils viennent a disparaitre ou a étre trop dépetsdeux-mémes pour continuer a
accompagner leurs enfants devenus vieillissantspréeléeme prend une acuité
toute particuliere pour chez les parents de peesmandicapées psychiques ou
ayant une déficience intellectuelle.

L’enquéte menée par les caisses de retraite corepléines® montre que
les aidants sont trés souvent des personnes agéepersonnes de plus de
soixante-seize ans représentant 22 % des aidanesg@aple. Plus des trois quarts
des aidants n'ont pas de statut juridique officiet-a-vis de la personne
handicapée vieillissante (role de tuteur, curatealgrié comme tierce personne...)
et 8 % seulement de ces aidants sont dédommagéscifnement pour I'aide
apportée. D'apres cette enquéte un aidant sur esgisme le besoin de recevoir
une assistance supplémentaire pour s’occuper deelgdonne handicapée
vieillissante et disposer ainsi d’'un temps de répit nécessité de recevoir une
formation pour assister la personne handicapédlissante n’est exprimée que
par 9 % des aidants mais plus de 50 % sont demendawne information plus
compléte sur les droits et formalités ainsi que lsarinformations scientifiques
relatives au handicap. 16 % ont déja participé & gi®upes de parole avec
d’'autres proches de personnes handicapées poageartes difficultés de cet
accompagnement.

(1) Enquéte réalisée par I'Agirc et I'’Arrco en 20%8r les personnes handicapées vieillissantes dailenet
leurs proches aidants.
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Ces résultats rejoignent ceux d'une enquéte rélfioma peu plus
ancienne, qui a été menée en Als&cd es aidants sont en grande majorité des
femmes (67 % pour 31 % d’hommes) et plus particetieent des meres. Elles
représentent 63 % de I'ensemble des aidants et @& Yensemble des parents.
Un peu plus de la moitié des aidants ont entret®@®ens, avec une prévalence
des 60-64 ans qui représentent 21 % des aidargsaltees ont plus de 70 ans
avec une part importante de personnes agéees dé¥arss.

Il est noté la présence majoritaire de personnedibapées agées de 35 a
49 ans, pour des aidants qui se situent en magnité 55 et 69 ans ainsi qu’entre
75 et 79 ans.

L'enquéte a tenté de mieux connaitre la santé ddants et a pu
déterminer que 36 % des aidants interrogés resaesids douleurs articulaires et
32 % de la fatigue mais il n'est pas facile de agiger si ce ressenti est plutot lié
a l'avancée en age des aidants ou si le fait d'a®oj par exemple, des nuits
perturbées durant des années pour assister unenperbandicapée, ne conduit
pas a une usure précoce.

Les aidants interrogés avaient une mauvaise cawaraie des possibilités
de répit et n'avaient pu trouver, faute de conaéépté, de solutions anticipant la
nécessité de prévoir une autre prise en chargeud@toche handicapé.

Ces enquétes confortent I'analyse des personnesioanées qui ont
toutes insisté sur lI'importance d'ceuvrer concréwnmmour que « le droit au
répit », reconnu dans la loi de 2005 sur le hapditzvienne une réalité.

La possibilité pour les aidants de trouver facilatr@ujourd’hui il semble
que la procédure a suivre soit trés lourde) unesipitig¢ d'accueil
temporaire/séquentiel en établissements (comme riae pen charge en
semi-internat par exemple, avec une prise en chargmirnée mais un retour le
soir et le week-end) serait un véritable progres.

Ces séjours temporaires sont I'occasion pour lsgpgre handicapée de se
familiariser avec une vie en collectivité qu’elléarsouvent jamais connue et
permet de préparer une transition pour un nouveajetpde vie lorsque les
parents ne pourront plus la prendre en charge.

Ces séjours temporaires permettent aussi aux aidamime aux aidés
d’entretenir de nouvelles relations, de découwni torme d’autonomie et surtout
d'éviter de brusques ruptures affectives, ce qulessas lorsqu’il faut trouver en
urgence un placement en établissement si le paidant est hospitalisé par
exemple.

(1) Source : Enquéte menée par I'association aide jarents d’enfants handicapés APEH en collaborati
avec le CREAI Alsace : Les aidants familiaux de ple 55 ans, Septembre 2012.
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Le rapporteur tient a souligner que certains dépaghts comme celui du
Pas-de-Calais ont cherché & structurer l'aide adangs. Dans ce département,
chaque territoire de santé dispose d'un groupeneibopération pour fédérer les
initiatives d’'aides aux aidants, une subvention 54000 euros par an étant
attribué pour financer I'action de coordination.

Cette professionnalisation s’inspire notamment de plateforme
« ELSAA » qui a pour objet de structurer et de dEyeer I'ensemble des
formules d’aide aux aidants sur I’Audomarois, ere wdlaméliorer la réponse
apportée a l'aidant.

La plateforme fonctionne « en guichet intégré acdueil, I'information
et l'orientation des aidants pourront ainsi étréeafiés directement par le
personnel de la plateforme, mais également parpoite quel partenaire engagé
dans le dispositif.

Si la demande de l'aidant est précise, le profassibqui I'accueille
pourra I'orienter directement vers le partenairdaosolution adéquate.

Si la demande n’est pas formulée précisément Paidat dirigé vers le
personnel de la plateforme qui propose une écolis @pprofondie et un
accompagnement pour évaluer les besoins et oriemteta solution adéquate.

Elle s'appuie sur les acteurs spécialisés du oaeien vue d’apporter une
réponse adaptée a chaque aidant (ex : Maison deFdaacois pour les aidants de
personnes en situation de handicap mental, platefaaccompagnement et de
répit de la Résidence des Fontinettes pour lestsdie personnes agées, Café des
Aidants pour I'ensemble des aidants, groupe delgguau CLIC pour les aidants
de malades d’Alzheimer, etc...)

Par ailleurs, des étudiants en formation socialenédico-sociale vont au
domicile, pour garder le proche aidé sur le méniecige que le baby-sitting, la
plateforme servant d’intermédiaire entre les jeletdss familles.

C. PROMOUVOIR UNE PALETTE DIVERSIFIEE DE SERVICES ET
D'ETABLISSEMENTS POUR REPONDRE AU VIEILLISSEMENT DES
PERSONNES HANDICAPEES

1. Des solutions diversifiées pour éviter les ruptu res de prises en charge

Toutes les personnes auditionnées ont insistéisyrdrtance d’offrir une
palette de solutions diversifiées pour prendre@npte les besoins des personnes
handicapées vieillissantes. Lors de son audition Iparapporteur, M. Patrick
Gohet, adjoint au Défenseur des droits en chargeladdutte contre les
discriminations et de la promotion de I'égalitéherucoup insisté sur les risques
de créer une « nouvelle catégorie » d’'usager dedces médicaux sociaux en
formalisant a I'exces le statut de personne hapéeaieillissante. Les situations
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étant tres hétérogenes et évolutives il convientgdeantir le maximum de
souplesse dans les solutions proposées.

Le GEPSO dans sa contribution au rapport sur atiege en age des
personnes handicapées » souligne gigeparcours de vie ne peut se limiter a un
seul établissement. Il doit exister un droit a lahilité avec des réponses adaptées
a la mobilité géographique, aux souhaits.Les représentants des personnes
handicapées expriment de maniere consensuellecessité de passerdine
logique d’admission dans une structure a une logigie parcours résidentiel
s'appuyant sur une plateforme coopérative de sesvimodulableS’ ». Cette
évolution souhaitable, mais trés complexe a mettreceuvre, permettrait « de
sortir de la logique places/lits et de mutualises Icompétences » tout en
permettant de mieux répondre aux besoins des p@sorhandicapées
vieillissantes.

Le rapporteur suggére de s'inspirer d'un disposiiificu initialement pour
les personnes trés agées en perte d’autonomiBAERPA, car ils organisent un
véritable parcours coordonné.

Lancées en 2014 dans neuf territoires pilfledes expérimentations
« Parcours de soins des ainés » (PAERPA) ont daactd d’améliorer la prise
en charge et la qualité de vie des personnes &&8s ans ou plus et de leurs
aidants. Les projets visent a faire progresser dardination des différents
intervenants des secteurs sanitaire, social et améicial pour améliorer la
qualité de la prise en charge globale des persoAgéss, prévenir la perte

d’autonomie et éviter le recours inapproprié asipitalisation.

Le PAERPA est fondé sur une coordination clinique proximité
permettant a tous les professionnels du soin upeoepe organisée avec des
échanges d’informations facilités. Un plan persdisdale santé (PPS) est élaboré
sous la responsabilité du médecin traitant. Ce mect dresse un diagnostic
détaillé des pathologies et de leurs conséquenaes lp vie quotidienne ainsi
gu’une description de I'environnement du patierd. RIPS est constitué d'un volet
soins et d'un volet aides.

L'originalité de ce dispositif est qu'il ne créecame structure nouvelle
mais vise simplement a coordonner des structuiietaetes. Il est ainsi prévu une
fonction de coordination territoriale afin que @®fessionnels concernés puissent
trouver plus facilement des ressources ou infoonatipour traiter les cas
complexes mais cette fonction de coordination péue exercée selon les
territoires et les patients suivis par un centoall@’information et de coordination
gérontologique (CLIC), une MAIA, un centre commudaiction sociale (CCAS),
ou une maison de santé pluridisciplinaire.

(1) Extrait de la contribution du GEPSO pour le papt sur 'avancée en age des personnes handicapées
(2) Ce dispositif a été créé par I'article 48 deléade financement de la sécurité sociale de 2013.



— 46 —

Les ARS sont chargés de I'animation de ces parcenrteur facilitant
I'acces a des outils comme une messagerie sécueisér offrant de la formation
et un soutien financier, via le Fonds d’interventrégional. Un des objectifs des
PAERPA est de fluidifier la transition entre le doite et 'EHPAD et de
décloisonner les prises en charge entre le samigirle médico-social. Ces
objectifs sont trés proches de la problématique pessonnes handicapées
vieillissantes pour lesquelles il faut éviter daptures de prises en charge. C'est
pourquoi il semble possible de bénéficier de I'eipice des PAERPA pour
I'étendre a 'accompagnement des personnes hargisapeillissantes.

L’Assemblée des départements de France (ADF) dalies développé
I'idée de développer des plateformes coopérativeseatvices modulables qui
permettraient d'offrir aux personnes handicapéesilligsantes une offre
diversifiée de services médicalisés sans que @ekertraduise forcément par un
hébergement stable en établissement.

L'idée centrale est de permettre de développer taoadre ambulatoire
des services infirmiers a domicile, une possibitithospitalisation a domicile
ainsi que toute une palette de services pour tacilla vie quotidienne
(aide-ménageére, appui aux démarches administrativesais avec un souci de
coordination et d'évaluation réguliere des besales personnes handicapées
vieillissantes.

Cette organisation permettrait aussi de sortir @dtetnative « tout
domicile » ou « tout établissement » en permetlantiévelopper des accueils de
jour ou de renforcer ponctuellement le « panier sténs » si une nouvelle
affection ou incapacité apparait. Le parcours dediine personne handicapée ne
doit plus s'identifier a son séjour dans un étaklisent et le degré d’assistance
médicale et d'accompagnement social a domicile gessi fortement varier selon
les périodes et les besoins exprimés.

Cette évolution supposerait une profonde modificatie la pratique des
Commission des droits de et I'autonomie des peewrirandicapées (CDAPH)
qui aujourd’hui prennent des décisions d’'orientatem désignant une catégorie
d'établissements ou de services. Avec la mise aneptle ces plateformes qui
associeraient des réseaux de services et desséabénts, il faudrait fonder les
décisions d’orientation en décrivant les servicasaales fonctionnelles dont a
besoin la personne handicapée et en laissant &bpié d'adapter la fréquence
de certains services sans devoir au préalable aaisiuveau la CDAPH.

Ces plateformes coopératives nécessiteront ausséddion de postes de
coordinateur dont le réle se rapprochera des ogestires de cas » oucase
manager »afin de prévoir des accompagnements « sur meseréemant compte
de I'évolution des besoins des personnes handisapéilissantes dans le temps.

Les organisations représentatives des personnegichpges tout en
souscrivant a l'idée de ces plateformes coopématear la souplesse de prise en
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charge qu'elles offriraient, ont fait part de leumgerrogations sur I'autorité qui
serait chargée de la mise en place et du finandeteetes structures. Des craintes
se sont exprimées pour savoir si I'’ADF ne cherclpais ainsi a affirmer la
prééminence des conseils départementaux dansiteyelde I'autonomie alors
gue les ARS ont un rdle central a jouer et quegssciations tiennent beaucoup a
conserver un pouvoir d'initiative pour créer despdsitifs innovants de prise en
charge.

Les propositions du rapport Piveteau précité ctresit des pistes
intéressantes. Une de ces préconisations pouasesomplexes est d’obtenir de la
CDAPH la formulation d'une double décision : déarsid’orientation indiquant
d’'une part ce qui est souhaitable pour la persatriautre part ce qui possible
afin de construire un plan d'accompagnement globatc la création des
« groupes opérationnels de synthése » dans les Mp#i les cas les plus
complexes en positionnant la MDPH comme l'intertecn unique pour chaque
situation individuelle.

Le rapporteur tient a se faire ici I'écho d'une sgite de plateforme de
services qui s'est créée en 2013 et qui couvrengsiement la communauté
urbaine de Dunkerque et ses environs (61 communagjulé Pass'ages.
Constituée sous forme d’'un groupement de coop@ratite a pu bénéficier d’'un
contexte partenarial existant de longue date el@seassociations gestionnaires de
services et de soins a domicile. Elle regroupe wrdjbui 16 structures dont
certains établissements accueillant des persorgées &t d'autres des personnes
handicapées (y compris un réseau d’hospitalisatiodlomicile et de soins
palliatifs). L'objectif de cette plateforme de sees est d’ceuvrer a la fluidité des
parcours des personnes handicapées vieillissahtde préparer les transitions
notamment en cas de changement de lieu de vieorised départemental soutient
cette initiative en financant deux postes l'un dmordonnateur et un autre
d’éducateur spécialisé.

La premiére étape a été I'ouverture d'un foyer adtant des personnes
de plus de 50 ans travaillant souvent en ESAT @taitant préparer leur retraite.
La résidence Frédéric Dewulf a ainsi été concua gtne un passage avant de
trouver un établissement adapté au vieillissement.

La plateforme de services offre & la fois une amdividuelle a des
personnes handicapées vieillissantes mais appas$e gon expertise pour faciliter
la création d’'unités de vie dédiée aux personnedibapées vieillissantes dans les
EHPAD ou pour professionnaliser les services d’addomicile pour certains
handicaps. Elle assure aussi un volet de formatlea professionnels aux
problématiques du handicap. Son ambition est der dés outils communs pour
mieux détecter les signes du vieillissement etadisp d'un recensement des
établissements et services locaux disponibles i@sdimble des professionnels
médico-sociaux.
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Plusieurs personnes auditionnées par le rappodennaissaient cette
expérience et ont estimé qu’elle faisait un pewrfigde « modeéle » pour les
futures plateformes de services gqu'il faudrait diépper.

2. Des partenariats a développer entre le secteur d u handicap et celui
des personnes agées

Les professionnels du secteur des personnes hpadiEa@onstatent qu'il
existe aujourd’hui une carence de réponse et dmapagnement social adapté
pour les personnes handicapées vieillissantesestegubonnes pratiques doivent
étre partagées avec le secteur des personnes ugeest confronté a des
problématiques assez proches.

a. Trouver des dispositifs intermédiaires entre le doile privé et
I’'hébergement collectif

Les personnes handicapées qui ont été relativemaionomes a un
moment de leur vie, comme celles par exemple quiramaillé en milieu protégé
vivent particulierement mal la période ou ellesidement plus vulnérables en
raison d'une plus grande fatigabilité ou de prol#eme santé somatiques.

Du fait du vieillissement naturel des aidants, e@ititonomie est souvent
remise en cause brusquement. Il y a une carenceniler. Pourtant, ces
personnes ne sont pas prétes a intégrer une studtutype EHPAD car ces
établissements, pensés pour le troisieme age jspdd non adaptés en raison de
I'écart d’age entre les personnes handicapéedisdeiites et les pensionnaires
« classiques » qui ont souvent quatre-vingt-cing &vs de leur entrée en
EHPAD.

Des solutions intermédiaires doivent donc étreviées pour permettre
une gradation entre le passage du domicile a unAEH®8U d’un foyer de vie a
une structure plus médicalisée.

Dans la région PACA, le modéle de « la Maison deatf@ » a offert une
alternative intéressante.

Le projet « Maison des Quatre », alternative aourefs domicile ou au
placement en établissement spécialisé, consigtararrsous le méme toit, quatre
(voire cing) personnes cérébro lésées. Sous-loeatades résidents bénéficient au
quotidien des services d’'une équipe d’auxiliairesvik et d’une équipe médico-
sociale qui les accompagnent dans leur réinsertion.

Ce dispositif fonctionne par la mutualisation desyens : les frais de
location et de fonctionnement d’'une Maison des fguabnt partagés entre les
bénéficiaires qui mettent en commun leurs prestatiGociales et autres
ressources.
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Ce type de logement permet aux personnes de ganmiercertaine
autonomie dans la vie gquotidienne et offre la ol aux familles de rester en
journée avec la personne handicapée vieillissarndgecompagnement offert est
tres flexible et permet de s’adapter aux aléasamtésou autre de la personne
handicapée vieillissante.

Pour linstant cette solution s’adresse aux traiséat craniens mais
pourrait étre élargie aux personnes handicapéalise@ntes remplissant un
certain nombre de critéres (compatibilité avec ila en collectivité, autonomie
etc.). Cela supposerait de déterminer qui a leoresgbilité de la coordination des
interventions auprés de ces personnes handicapédlssantes mais ce rdle
pourrait étre dévolu a un service d’accompagnemadico-social pour adultes
handicapés (SAMSAH).

D’autres expériences existent avec des formes ddtadroupé avec des
services spécifiques. A Brest par exemple, I'Asstion des Paralysés de France
(APF) a organisé des services dans un parc HLM gisuogements spécialement
équipé en domotique pour des personnes handicapgtesirs de plus de 50 ans.
Des services d’'aide a domicile sont proposés etpuésence permanente d’'un
personnel qualifié assure la sécurité tout en assle relais pour faire intervenir
des aides spécifiqgues en cas de besoin. Une diterace modele, notamment
pour les personnes présentant une déficience dotedllle légere est le
rattachement des logements a un foyer de vie qulir@asla supervision des
résidents tout en leur laissant assumer les tathé&svie quotidienne.

Pour éviter les ruptures de parcours, la solutigpllis prometteuse semble
étre de nouer des partenariats entre gestionndiétablissements ou services
dédiés aux personnes handicapées et gestionnaigabldsements pour
personnes agées.

b. Diversifier les types d’hébergement pour personnbandicapées
vieillissantes

Dans ce domaine, le département du Pas de cataisrésolument engagé
dans une politique volontariste pour trouver dehitems adaptées pour les
personnes handicapées vieillissantes en cherchaffriraune palette de solutions
diversifiée.

Pour compléter les possibilités d’hébergement, déaidé notamment de
créer des unités de vie pour personnes handicagées au sein d’'EHPAD. Sur la
période 2013-2017, 230 places devraient étre crébague unité comptant entre
12 et 18 personnes. Ces unités relévent d’'uneisation conjointe délivrée par
I'ARS et le département. Bien que la saisine dEDAPH ne soit pas obligatoire,
il a été décidé de recueillir son avis préalableurPl'instant sept unités
fonctionnent pour un accueil d’'une centaine degrerss. La grande majorité des
pensionnaires sont porteuses d'une déficience meenteette proportion
s’expliquant par la forte implication de 'APEI kbde la gestation du projet. Plus



de la moitié des personnes ont une autonomie a@atste (groupe 4 de la grille
AGGIR) mais 12 % sont beaucoup plus dépendantesggr2).

Le rapporteur tient & témoigner de son déplacemhams le Pas de Calais
ou il a pu voir les effets trés positifs de la cé@tion entre I'association d’amis
de parents d’enfants inadaptés (APEI) et un gastioa de maison de retraite qui
a abouti notamment a la création d’'une unité spg@fpour personne handicapée
vieillissante au sein d'un EHPAD dit « le Pain thdduette » a Sallaumines.

o

La résidence «le Pain d'Alouette » a été créééniidtive du Conseil
départemental et de la municipalité de SallaumiSesihaitant s’associer a un
partenaire reconnu pour son expérience dans lewectédico-social, le Conseil
Départemental et la commune ont demandé a la Fondaaisses d’Epargne pour
la solidarité de se porter opérateur et gestiorrdirprojet. La maitrise d’ouvrage
a été confiée au bailleur social Sia Habitat.

La résidence a ouvert ses portes en septembre ZBle. propose
78 places en hébergement permanent, 2 places ergkéient temporaire et
6 places d'accueil de jour. Deux unités de vie s@servées aux personnes
souffrant de la maladie d’Alzheimer ou de troubdggarentés. La résidence a
€galement signé une convention avec I'APEI de Lguisa permis la création
d’'une unité de vie de 13 places pour personnesitepebs agées. Des activités
spécifiqgues y sont mises en place pour stimuléaieg émerger les potentialités,
favoriser I'expression et les apprentissages, piéles régressions, maintenir les
acquis physiques et intellectuels, développer diatisation.

Ce projet n'a pu voir le jour sans un long trawdel préparation réalisé
entre les services du Conseil départemental etAfREl de Lens. Un cahier des
chargés a été élaboré en concertation avec lesi@ssos représentatives des
personnes handicapées. Mme Lance de I'APEI a téraadg I'importance de ce
travail en amont pour vaincre les résistances degpal’autre. Les responsables
de la Fondation n’avaient pas d'expérience danscliail des personnes
handicapées et les familles des personnes handgapéaignaient que
'accompagnement éducatif devienne secondaire poilégier une prise en
charge sanitaire.

Le travail préparatoire est fondamental pour quegdesonne accueillie
s’integre bien. Un temps de transition est toujoumdvu avant l'intégration a
temps complet dans I'établissement, la personnet &auvent préparée a ce
changement grace a I'accompagnement d'un servecdimpagnement a la vie
sociale (SAVS). 20 % des personnes accueillieseimauparavant a domicile, le
passage a une vie en collectivité représentanthangement important. L'APEI
s’est aussi attachée a maintenir les liens avetele de vie précédant des
personnes handicapées qui ont intégré I'EHPAD. 6@dvdient dans des foyers
occupationnels ou médicalisés, souvent gérés pdatl. Lors de notre visite,
nous avons pu croiser un groupe de personnes vdhantoyer médicalisé ou

avaient vécu plusieurs pensionnaires de 'EHPADmMantien de ces liens entre



les deux établissements est trés important poungtée le maintien d'une vie
sociale de ces personnes handicapées.

Cette unité de vie accueille habituellement desqeres de plus de
soixante ans mais sur dérogation accordée par lesdllodépartemental, des
personnes plus jeunes, présentant des signesitiissgaenent prématuré peuvent
étre admises.

Le conseil départemental du Pas de Calais a ddfimipolitique visant a
développer ces unités spécifiques dans les EHPAR décidé d'accorder a
chaque établissement une dotation annuelle complaine de 80 000 euros pour
permettre de financer l'intervention de professilarformés aux problématiques
du handicap. 5 000 euros sont aussi prévus poandar des animations socio-
éducatives.

La présence permanente de professionnels qudiifié® aussi au cahier
des charges. Dans la résidence du Pain de I'Alpudéux professionnelles (une
aide médico-psychologique et une aide-soignante p@Esentes pour s'occuper
des personnes handicapées de l'unité de 7 heu@kh&ures. Le cahier des
charges prévoit un ratio d’encadrement de 0,65vé&tprnt temps plein par place
offerte et en réalité le ratio est supérieur eiatto,76.

Le degré d'autonomie fonctionnelle est variablesées résidents et il est
apparu trés important aux professionnels de 'udééouvoir s’appuyer sur un
réseau de compétences notamment pour gérer desicsitude crise. Pour les
soins somatiques des professionnels libéraux ietement. Le médecin
coordonnateur de I'EHPAD entretient des liens &ravec le médecin psychiatre
de I'APEI qui a connu dans d’autres lieux de vipligpart des résidents de 'unité
de vie. Ce médecin connait donc trés bien leurilppsiychologique et leurs
vulnérabilités particulieres. L'unité fait ausséfluemment appel aux équipes du
centre médico-psychologique (CMP) voisin pour otsten avis technique lorsque
des difficultés de comportement apparaissent chgains pensionnaires.

Les relations avec les personnes du troisieme &geadtres unités de
'EHPAD ne sont pas toujours faciles et impliquant attention quotidienne. La
principale difficulté est de faire cohabiter harnemsement des personnes au
rythme de vie trés différent, une grande différemntage existant entre les
personnes handicapées et les résidents *dge3 La fréquentation de locaux
communs pour la détente permet aux personnes @&centrer tout en gardant la
possibilité de se retirer dans les locaux de chagpied pour respecter les
différences de rythme de vie.

Les gestionnaires de cette unité de vie ont insistde fait que ce mode
d'accueil ne représente qu'une des multiples smigtia développer, le critere
essentiel pour la réussite étant une organisatioméseau pour permettre aux
personnes accueillies de pouvoir bénéficier de icesv différenciés selon
I'évolution de leurs capacités.



Le réel danger est d'offrir une prise en charge tnoédicalisée et de
négliger les activités et les possibilités de poiure une vie sociale diversifiée. A
ce titre, l'établissement rencontre quelques diffiess pour organiser les
déplacements de ces personnes handicapées caeellsposait pas de crédits
pour acheter des véhicules adaptés. Pour I'anngehgine, il a été décidé de
regrouper les moyens de quatre établissements giceiren mesure de financer
'achat d'un véhicule adapté, facteur essentielnuzbilité pour organiser des
activités culturelles dans le milieu ordinaire.

D’autres départements ont aussi permis a des paidé&innovants de se
concrétiser pour mettre en place des lieux datcuépondant a des
problématiques spécifiques. En Haute Savoie, 'EBPde la Bartavelle se
compose de trois corps de batiments regroupantpdétes unités de vie de
14 places ou sont accueillies des personnes agfeistes de la maladie
d’Alzheimer, des personnes agées mais aussi 8rperscandicapées « infirme
moteur cérébral ».

Ce projet repose sur un partenariat entre I'asgsoniaépartementale des
infirmes moteurs cérébraux de Haute-Savoie (ADM]@)gere plusieurs types de
services et d'établissements. Les éducateurs desotation préparent
l'intégration a 'EHPAD et y sont présents régudiérent pour permettre a ces
résidents de continuer a avoir des activités ae@érsonnes qui sont restés dans
les établissements d'origine de ces pensionndiessprofessionnels de 'ADMIC
participent régulierement a des réunions de syatl@®®c les gestionnaires de
'EHPAD pour suivre individuellement les personndsmandicapées. Cet
accompagnement spécifique rend indispensable amdament complémentaire
au prix de journée pour financer le renforcement ldéguipe soignante,
l'intervention des personnels de l'association 'aibrtissement des véhicules
fournis par TADMIC.

Cette expérience est trés positive pour les peesordigées car la
dépendance de ces handicapées représente une dgsition de leur propre
perte d'autonomie. Les personnes handicapées appirée se voir considérées
comme des éléments apportant de la dynamique etpdgsts nouveaux.
L’expérience qui dure depuis plus de deux ansnapEblongée et son extension a
d’'autres EHPAD pourrait étre étudiée dans le primcbehéma départemental.

Le rapporteur tient aussi a citer 'exemple de ditfissement Public
Départemental pour Adultes Handicapés de Marlys-Ta&urnesols — qui a fait le
choix inverse de favoriser le maintien dans sescsires spécialisées dans le
handicap, des personnes handicapées vieillissahtgére en effet une maison
d’'accueil spécialisée, un foyer occupationnel, wyef médicalisé soit une
centaine de places. Il organise d’ailleurs deseatepour faire prendre conscience
aux résidents de leurs difficultés liées a I'avanea age et pour les faire réfléchir
a I'évolution de leur projet de vie. Cet établissaina réalisé un guide sur les
bonnes pratiques a observer qui s'intitule « iEkment du public accueilli,



guelles bonnes pratiques ? ». Ce document propatsenment des criteéres pour
repérer les troubles liés a un vieillissement pténga

Le rapporteur tient a attirer I'attention sur lecessité de faire évoluer la
réglementation relative aux EHPAD ou autres établieents qui accueillent des
personnes handicapées vieillissantes de moinsigdanse ans. Ces personnes ne
sont pas prises en compte dans le calcul du GIRempgndéré qui sert a évaluer
le degré moyen de dépendance des pensionnaires estautilisé comme critére
pour évaluer I'enveloppe financiere versée parslissnce maladie pour financer
les soins dans les établissements. D’une maniasegdinérale, il faut accélérer la
réforme de la tarification des établissements noédaziaux pour éviter que
laccueil de personnes lourdement handicapées ou mgcessitent un
accompagnement continu ne compromette ['équilibieantier de ces
établissements. Il serait souhaitable de pouvdlividualiser la prise en charge
financiére de certaines situations complexes aw die se référer a des codts
moyens.

3. La problématique spécifique des travailleurs &g  és en ESAT

Le rapporteur tient a donner un éclairage partcudur les salariés agés
des ESAT. En effet ceux-ci doivent faire face a daable rupture : lorsque I'age
de la retraite approche ils sont confrontés a atigdhbilité accrue et ils craignent
de devoir a la fois cesser de travailler mais agsiter le foyer ou une place leur
avait été attribuée du fait méme de leur activité&ESAT.

Cette double rupture est particulierement doulasgecar souvent la vie
sociale et de loisirs de ces personnes est étreitefiee a leurs collegues de
'ESAT. La retraite est alors vécue comme une aBlé relégation sociale.

Selon I'APF, le taux de travailleurs a temps phdans les ESAT, de plus
de 55 ans atteignait 38 % en 2010, ce qui monge bhe proportion importante
de personnes handicapées vieillies prématurémeinicapables de continuer a
travailler a un rythme déja aménagé. Une autrécdIf pour ces personnes est de
pouvoir bénéficier d'un accompagnement durant hapte libéré par le temps
partiel. Or ces travailleurs a temps partiel de®AE&®e bénéficiaient qu'a 42 %
d’activités occupationnelles.

L’APF cite 'exemple de 'ESAT de Montivilliers oune démarche a été
engagée pour favoriser des temps partiels au acesixravailleurs (activité entre
50 et 75% du temps de travail). Cette souplesstéalargement plébiscitée
puisque les demandes de temps partiels ont augment % entre 2009 et 2014.
Cette évolution suppose un effort d’organisatiorurptes professionnels de
I'encadrement pour adapter les délais de produeti@mptimiser I'organisation des
plannings.

Le rapporteur estime qu’il faudrait encourager 4egteliers passerelle »
comme a I'ESAT Yvonne Wending d’lssy-les-Moulineaiet atelier vise a
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organiser une transition vers la retraite en adwges postes et les horaires de
travail des travailleurs agés. Durant le tempsréibéles activités visant a

consolider les acquis scolaires et les fonctiorgnitives sont organisées comme
des ateliers de mémorisation, des travaux en irgbgme mais aussi des sorties
culturelles ou sportives. La difficulté actuellentzure le financement de ces
activités culturelles, les budgets des ESAT éta@stcontraints.

Dans son document sur I'adaptation de I'intervantiaprés des personnes
handicapées vieillissantes, 'ANESM insiste sumkcessité d'anticiper trés en
amont le probleme de la cessation d'activité pasrtravailleurs d’'ESAT. Elle
cite des exemples d’ESAT qui ont formalisé une @dore de préparation a la
retraite avec des groupes de parole et des sédiimf@smation. Dans certains cas
ce travail de sensibilisation est mené de coneext & foyer d’hébergement pour
préparer au mieux le changement de lieu de vie.

Certaines associations ont méme organisé unettoensn construisant un
foyer d'accueil spécialisé a coté de 'ESAT poumpettre aux personnes partant
en retraite de continuer a vivre dans un envirorargrproche de leur milieu de
travail antérieur. C'est ainsi que 'APEI de I'Oraecréé un foyer & I'’Abbay® de
Justemont. L’environnement rural a permis de me#re place une ferme
pédagogique qui permet aux personnes retraitéesid@ncore une activité.

4. Des programmes de formation conjoints au secteur du handicap et
des personnes agées pour créer une culture commune

Le rapport sur « I'avancée en age des personnelicagées » a souligné
'importance d’améliorer la formation des professiels aussi bien dans le cadre
de la formation initiale, notamment pour les caameédico-sociales, que dans le
cadre de la formation continue.

Le rapporteur voudrait insister sur l'importance lde formation des
soignants qui ont une trés faible culture sur ledih@ap et qui sur un plan pratique
n'ont aucune sensibilisation a I'adaptation destegesle diagnostic face a une
personne handicapée. Une simple auscultation pam@e peut é&tre
problématique pour une personne autiste si le gsafanel n'explique pas son
geste. Les lacunes les plus graves sont constdes la connaissance des
pathologies associées a certains types de handmapins la nécessité de
connaitre les réseaux de professionnels pouvamttgpmles appuis au diagnostic
comme aux traitements pour les handicaps rares.

C’est en matiere de formation continue que dessitssremarquables
peuvent étre soulignées. Il faut donc s'inspireceg expériences réussies qui ont
permis de former en commun des personnels d’haipoofessionnels différents,
certains venant du secteur du handicap, d'autres élablissements pour le
troisieme age certains étant soignants et d’addesateurs. Ces formations ont

(1) Exemple cité dans une étude du 3 octobre 20irl« la personne handicapée vieillissante » pataes les
cahiers du Comité national Coordination Action Haragh.



d'abord pour objectif de connaitre les bonnes guas et, a lissue de la
formation, un stage d'immersion est proposé darsetteur que le professionnel
ne connait pas.

Ce type de formation a été par exemple mis en plager les
professionnels de la structure Pass'ages de Dumkexfin de créer une culture
commune aux différents partenaires du groupementodpération sociale et
médico-sociale. Une des responsables de ce di$posémoigné des difficultés
de changer d'attitude dans I'accompagnement desopees handicapées
vieillissantes dans un article paru dans la revee Cahiers de I'Actif!
«l'accompagnement au vieillissement implique un eesement du sens du
travail éducatif de ces professionnels formés pamrener les personnes en
situation de handicap dans une dynamique de progred’acquisition de
nouvelles compétences. Elle explique que ces professionnels ne sapest
détecter les signes avant-coureurs du vieillissémequ’elles ont du mal a sortir
de leur habitude de stimuler les personnes powoatraire s’adapter au rythme
de vie plus ralenti de ces personnes avancées eenL&gcompagnement a la
santé est une nouvelle dimension pour ces profassie formés essentiellement a
I'éducatif et la collaboration avec d'autres prefesnels médicaux libéraux qui
interviennent ponctuellement dans les établissesmena pas de soi.

Le rapporteur tient aussi a témoigner de I'expé&gethe I'Association pour
la Création et la Coordination d’Equipements médsamiaux (ACCES) dans le
département du Nord, qui gére de multiples étabiients accueillant des
handicapés psychiques et qui a beaucoup ceuvrérgtre en place des parcours
de vie sans rupture d’accompagnement. Pour préparenieux l'intégration en
EHPAD des personnes handicapées vieillissantes, @ssociation a formé trés en
amont les personnels des différentes structureprenant soin de toujours
mélanger les professionnels selon leur champ deétence d’origine, pour que
des échanges puissent se faire. Ces formationsassst suivies de stages dans
des établissements pour que les stagiaires sorenédiatement confrontés a une
autre culture de 'accompagnement.

5. Promouvoir une politique globale de I'autonomie

Ce travail sur les personnes handicapées vieitlissgpermet de réfléchir
a la nécessité de promouvoir une politique glolesldaveur de I'autonomie tant
des personnes handicapées que des personnes si@ieoiage car nombre de
problématiques leur sont communes.

Le projet de loi sur l'adaptation de la société \aeillissement pose
quelques jalons pour parvenir a lever les barriesgéstantes entre le secteur du
handicap et des personnes agées comme par exemgi€dtion du conseil
départemental de la citoyenneté et de I'autonomiassurera la participation des

(1) Article intitulé : « Pass’'age, un dispositifnavant au profit des personnes handicapées avareradge »
Cabhiers de I'Actif n° 454, avril 2014.



personnes agées et des personnes handicapéabarbéion et a la mise en ceuvre
des politiqgues de I'autonomie dans le départemefaut aussi citer la création
des maisons départementales de Il'autonomie regnbudas maisons
départementales des personnes handicapées et fesesedes conseils
départementaux chargés de la prise en charge dssnpes agées. Enfin,
I'extension des compétences de la CNSA qui deveaendre véritable agence
nationale dans le domaine de la perte d’autonorei gkrsonnes agées et du
soutien des proches-aidants, est la preuve quav@d@sées incontestables ont été
faites pour le décloisonnement.

Le rapporteur espére que la question des barggiige pourra rapidement
évoluer suite aux préconisations du rapport quiralevétre remis au
Gouvernement dans un délai de six mois suivantdenplgation de la loi sur le
vieillissement précité?

Ce rapport a pour objet d’évaluer I'impact des ieaes d’age de soixante
et soixante-quinze ans pour I'obtention des priestat notamment la prestation de
compensation du handicap.

Une autre barriere existe encore, celle de 62 elatve a la limite d'age
pour bénéficier de I'AAH pour les personnes ayamttaux d'incapacité entre
50 et 80 %. En effet, au-dela de soixante-deuxibest obligatoire de faire valoir
ses avantages de retraite ou en I'absence deadpaihsion de relever de 'ASPA,
nouvelle dénomination du minimum vieillesse.

Celle-ci est notamment problématique pour les pemws® handicapées
agées de plus de 62 ans et ayant un taux d’indégatérieur a 80 % et qui sont
hébergées en Belgique car 'ASPA n'est pas explartdbfaudrait dans ces cas
exceptionnels prévoir la possibilité du maintied’8&H au-dela de 62 ans.

Le rapporteur voudrait conclure son propos en unaid que les personnes
handicapées vieillissantes sont au cceur de pdadigociales reposant sur des
financements croisés entre lintervention des cdtmsdépartementaux, de
'assurance maladie et de la CNSA. Ces interveatioranquent souvent de
lisibilité car elles manquent d’'un pilotage.

Le défi de ces prochaines années est bien domyahigalement des
réponses diversifiées pour les personnes confrerétda dépendance mais pour
réussir cette mission difficile nous ne pourronsefd’économie de définir un
véritable pilotage de la politique de promotion’datonomie.

(1) Art 30bis du projet de loi sur l'adaptation de la société aieillissement, résultant du vote d'un
amendement par I'assemblée nationale.
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TRAVAUX DE LA COMMISSION

EXAMEN DES CREDITS

A Tissue de l'audition, en commission élargieniercredi 28 octobre 2015,
de Mmes Ségoléne Neuville et Pascale Boistard¢ssms d’Etat auprés de la
ministre des affaires sociales, de la santé etdiei#s des femmes, respectivement
chargées des personnes handicapées et de la artteed’exclusion, et des droits
des femmé?), la Commission des affaires sociales examine, puis, les crédits
de la mission &olidarité, insertion et égalité des chancessur les rapports de
Mme Luce PangSolidarité) et déV. Philip Cordery(Handicap et dépendance).

Mme la présidente Catherine Lemorton. Mes chers collegues, étant
donné que nous ne sommes saisis d'aucun amendenuers,allons procéder
immédiatement au vote sur les crédits de la missi@olidarité, insertion et
égalité des chances ». Je vous rappelle que nasagporteurs ont donné un avis
favorable a leur adoption.

La Commission émet un aviavorable & I'adoption des crédits de la
mission « Solidarité, insertion et égalité des arem», tels qu'ils figurent a
I'état B annexé a l'article 24, ainsi qu’'a I'adopti de I'article 63 rattaché.

(1) Cf. compte rendu de la commission élargie :
http://www.assemblee-nationale.fr/14/budget/plf28dfmissions_elargies/cr/c012.asp






ANNEXE :
LISTE DES PERSONNES AUDITIONNEES
PAR LE RAPPORTEUR POUR AVIS

(par ordre chronologique)

Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CRA)-— M. Xavier
Dupont, directeur des établissements et services médidatsoc

Agence nationale de I'évaluation et de la qualité eb établissements et
services sociaux et médico-sociaux (ANESMy M. Didier Charlanne,
directeur, eDr Sophie Le Bris cheffe du service Recommandations

Groupe des établissements publics sociaux et médisociaux (GEPSo) —
Mme Aline Petitpas secrétaire généraldyime Claire Vallée, directrice
adjointe de 'EPMS de Chéateaubriant, Mtne Violaine Eudier, directrice
EHPAD de Domart-en-Ponthieu

Table ronde des associations représentatives desgmnes handicapées :

— Association des paralysés de France (APFR Mme Amaélle Penon
conseillere nationale Santé et Médico-social

— Association francaise contre les myopathies (AFM-Téléthon)—
M. Christophe Duguet, directeur des affaires publiques

— Association nationale des centres régionaux pour ehfance et
I'adolescence inadaptée (ANCREAI)-Mme Annie Cadene] déléguée
nationale, etMme Muriel Delporte, conseillere technique au CREAI
Nord-Pas-de-Calais d’Alzheimer

Union nationale des associations de parents et amide personnes
handicapées mentales (UNAPEI)-Mme Christel Prado, présidente, et
M. Thierry Nouvel, directeur général

Défenseur des droits — M. Patrick Gohetadjoint du Défenseur des droits en
charge de la lutte contre les discriminations etaderomotion de I'égalité, et
Mme France de Saint-Matrtin, en charge des relations avec le Parlement

Union nationale interfédérale des ceuvres et orgamiges privés non
lucratifs sanitaires et sociaux (UNIOPSS§) — M. Ronald Maire, conseiller
technique Organisation territoriale Politiques tairés et sociales, et
Mme Caroline Selva conseillére technique Autonomie et citoyenneté

Union nationale des amis et familles de malades pdyques (UNAFAM) —
M. Michel Girard , vice-président



» Ministere des affaires sociales —Sous-direction de ['autonomie des
personnes handicapées et des personnes agées : NDekphine Chaumel|
adjointe a la sous-direction, ime Francoise Albertini, chargée de mission

*

Déplacement dans le Pas-de-Calais le 15 octobre 301

> Visite de lTEHPAD le « Pain de I'alouette »a Sallaumines et échange avec les
représentants du Conseil départemental, les gesii@s de I'établissement et
le partenaire associatif :
Pour le Département du Pas-de-Calais :
—Mme Odette Duriez vice-présidente Autonomie, personnes agées et
handicapées, santé
— M. Jiovanny Dumoulin, chargé de mission (cabinet du président)

—Mme Amélie Delaval adjointe-cheffe de service du développement
territorial, direction de I'autonomie et de la gant

—Mme Fabienne Nowackj cheffe du bureau de la qualité, service de la
qualité et des financements, direction de I'autoieoeh de la santé

—M. Jean Louis Hotte, directeur de la maison du département solidarité
du territoire de Lens Liévin

Pour la Fondation Caisse d’Epargne pour la Solidatg :

— M. Serge Tonneau directeur de pole

—Mme Mélanie Cottigniers, responsable du site de Sallaumines

Pour I'APEI de Lens :
— M. Thomas Delreux directeur général de I'APEI de Lens
—Mme Nadine Lancel directrice du pdle habitat et vie sociale

*

Entretiens téléphoniques avec :

— M. Pierre Provost, directeur handicap a I'association ACCES-Abbaye
des Guillemins a Walincourt-Selvigny-Département\aud

—Mme Valérie Boulangué cheffe de service éducatif, chargée de
mission Pass’age de I'association les Papillona®&la Dunkerque

—Mme Isabelle Resplending secrétaire générale d’Autisme France et
déléguée aux Francais de Belgique

— M. Charles Ghesquiere président de I'association franco-belge d’'Aide
aux personnes inadaptées mentales hors de FraRtdAF)

&) Ce représentant d'intéréts a procédé & son insietipsur le registre de I'Assemblée
nationale s’engageant ainsi dans une démarche desparence et de respect du code de
conduite établi par le Bureau de ’Assemblée natiena



