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INTRODUCTION

La question du vieillissement des personnes hapéleasest posée en France depuis une vingtaine
d'années. Elle a été posée de facon récurrentargeoutier par les professionnels et par les famsill

qui se sont alarmés de difficultés concretes reinées & des moments-clés de la vie des personnes
handicapées vieillissantes :

- lorsque de facon précoce, pour certaines persohaadicapées vivant a domicile ou en
établissements, les capacités se réduisent avge, llas prises en charge s’alourdissent,
contraignant a des modifications des modes detwdénsertion ;

- lorsque les personnes handicapées atteignent dd@gé0 ans qui constitue, pour diverses
prestations sociales comme pour l'accueil danaiosrétablissements, un age plafond ;

- lorsque les aidants familiaux, et singulieremestgdarents qui leur ont apporté continlment un
appui matériel et moral, perdent eux-mémes leyvaates ou viennent a disparaitre.

Ces trois motifs d'inquiétude sont partagés depangtemps, chacun a leur maniére, par les
familles et les responsables d'établissement etfaint'objet de nombreux échanges. Mais le

probleme posé aujourd’hui par le vieilissement gessonnes handicapées prend une nouvelle
dimension, du fait de I'ampleur des mutations déaqalgques et sociales en cours :

- la progression du nombre des personnes handicapédisssantes aura des conséquences
directes sur le volume global des besoins en &thients et services au niveau national ;

- l'apparition d'une catégorie significativement intpote de personnes aux besoins spécifiques
nécessitera une adaptation qualitative de cette eff établissements et services ;

- enfin, dans un pays qui a structuré ses droitasgat ses formes d'aide aux personnes en perte
d'autonomie en deux dispositifs bien distincts,rgtes personnes handicapées” (implicitement
supposées jeunes) d'une part, et pour "les persodapendantes” (adgées) d'autre part,
I'apparition d’'une catégorie intermédiaire compodée« personnes handicapées vieillissantes »
contraint a repenser la structure globale du digpol faut a minimapréciser comment ces
situations intermédiaires s'articulent avec lesésyss existants. De facon plus ambitieuse,
I'évolution démographique conduit a s'interroger Imménagement de ce systeme dual fondé
sur un critere d'age devenu excessivement Sinmgiifio.

Il convient de souligner que les choix qui serqrér@s a court et a long terme ont des conséquences
sensibles pour les personnes concernées et leillefailles ont aussi des conséquences pour les
financeurs des dispositifs, principalement ['Etdtassurance-maladie et les collectivités
départementales, mais aussi les personnes consedallés-mémes. S’agissant de ces enjeux
financiers, la question du partage des chargesuegtre perdue de vue : comme sur de nombreux
autres aspects du domaine médico-social, il fandcessairement aborder la question de I'étendue



et des limites de la solidarité (nationale et leganvers les membres les plus fragiles de notre
société.

Au reste, la difficulté du sujet et I'évolution dontexte n'ont pas échappé au législateur.

Il y a trente ans, au moment ou la loi d'orientafour les personnes handicapées du 30 juin 1975
venait en discussion au Parlement, il a été rapidérdmis que I'application des dispositions, alors

innovantes, de cette loi a des personnes "agéasdfrant plus frequemment de problemes sociaux

de ressources et d'isolement que d'une perte damate, ne concernerait que des cas marginaux
d'espéce.

Nous avons connu depuis des évolutions majeureg®gcinent autant a la démographie et a la santé
gu'a la situation sociale des retraités, aux exigende qualité des services et aux objectifs
d'intégration sociale : notre dispositif d'aideraaintien de I'autonomie a été bouleversé avec, pour
les personnes agées, la prestation spécifigue dapee (PSD), puis, en 2001, l'allocation
personnalisée d'autonomie (APA) et, pour les pem®rhandicapées, la création en 2005 de la
prestation de compensation du handicap (PCH). Geedltifs récents se sont référés a une méme
conception modernisée du handicap ou de la dépeedapi se fonde sur la capacité ou des
personnes a réaliser seules un certain nombréviti&sde la vie quotidienne.

Pas plus qu’en 2002, lors du vote de la loi rénbVaation sociale et médico-sociale, qu’en 2005,
avec I'adoption de la réforme de la loi de 19739¢fgslateur n'a jugé opportun de créer un systeme
unifié pour "l'autonomie". Il a cependant doubletmenu compte de ce contexte :

- il a pris une série de dispositions qui permetéant personnes reconnues handicapées avant un
age défini par décret, de continuer a bénéficiaméme statut apres cet age ;

- il a explicitement prévu la nécessité de faire égolce dispositif dual, prévoyant méme un
calendrier précis :Dans un délai maximum de cing ans, les dispositimda présente loi
opérant une distinction entre les personnes hamufiea en fonction de criteres d'age en matiere
de compensation du handicap et de prise en chaegefrdis d'hébergement en établissements
sociaux et médico-sociaux seront supprimes

La présente mission, centrée sur "les personnedidagmées vieillissantes”, répond donc tout
naturellement au double souci :

- de définir pour ces personnes, dés le cadre adttiseimoyens d'une prise en charge adaptée a
leurs besoins ;

- de préciser les pistes d'un rapprochement entrex d#spositifs disjoints d'aide, de
compensation et de prise en charge financiérerdegpacités, pour les personnes handicapées
d'une part, pour les personnes ageées d'autre part.



1. LA LONGEVITE ACCRUE DES PERSONNESHANDICAPEES POSE AU
DISPOSITIF ACTUEL QUATRE QUESTIONSESSENTIELLES

Les personnes handicapées vivent aujourd'hui plugtémps. Dans les années 1950, la médecine
enseignait, par exemple, qu'on pouvait tout au @sigérer qu'une personne touchée par une
trisomie 21 atteigne une vingtaine d'années. 708q@esonnes touchées par cette maladie vivront
aujourd’hui au-dela de 50 ans et parmi elles, éaagenaires sont d'ores et déja nombreux... Les
témoignages des familles et des professionnelsvigent aux cotés des personnes handicapées
concordent avec ce constat.

Mais au-dela du constat intuitif, dispose-t-on darmkes quantitatives plus précises ? Sous réserve
d'un accord sur ce qu'on peut convenir d'entendire"personnes handicapées vieillissantes",
connait-on les évolutions en cours et peut-on f@@® projections quantitatives ? Dans le contexte
actuel, des problémes concrets se posent aujouaditypersonnes concernées, a leurs familles et
aux professionnels qui leur apportent leur conco@uel est 'accompagnement des politiques
publigues attendu a I'égard de ces personnes ?6Blainer ces questions, il convient d’analyser les
données et expériences disponibles concernant desomqmes handicapées vieillissantes et de
dégager les problemes essentiels rencontrés daitgdtion présente.

1.1. Levieilllissement des per sonnes handicapées :
une évolution démographiguerapide

En 2003 a la demande de la direction de la reckeethdes études du ministére des Affaires
sociales (DREES), B. Azéma et N. Martinez ont s&aline étude trés compléete sur les personnes
handicapées vieillissante€lle apporte notamment de nombreux élémentsespdrance de vie et
sur la dynamique du vieillissement qui caractéiesex personnes définies comme celles qui étaient
déja en situation de handicap avant d'entamer wt@ssus de vieillissement »

S’agissant de dspérance de vie des personnes handicapéest article fait apparaitre une
fréquence plus grande et une étude plus approfateliee phénomene a I'étranger qu’en France.
Ces études étrangeres confirment a la fois la stafité des personnes handicapées par rapport a la
population générale mais aussi des gains d'espgrdacvie considérables dans les derniéres
décennies, y compris pour les personnes les plusddment handicapées. Elles observent
également que le régime démographique de certaingpes de personnes handicapées tendant a se
rapprocher de celui de la population générale.

La longévité est variable selon le type de handi€ap observe des liens forts entre niveau de
déficience intellectuelle et survie (I'existencenddéficit cognitif associé influe ainsi fortemesuir

! Azéma B., Martinez N..es personnes handicapées vieillissantes, espé&ateeie, projections démographiques et
aspects qualitatifs, éléments pour une prospectétade réalisée par le CREAI Languedoc Roussplour la DREES,
mai 2003, 317 p.

On se référera également a l'article des mémearautélLes personnes handicapées vieillissantspérances de vie et
de santé ; qualité de vieRevue francaise des affaires socialé® avril-juin 2005, pp. 297-334 [in n° thématiqle la
revue :Politiques en faveur des personnes handicapéesidesatendances dans quelques pays européens



les possibilités de survie des déficients motewggc un réle important du facteur génétique. La
variété des situations en matiere de déficienceioaofselon I'age, l'origine de l'atteinte...) @6t
grande. Les malades mentaux (handicap psychigqummassent une surmortalité, liée notamment a
des facteurs de risque spécifiques et a une sonsagisn de leurs problemes de santé physique et
de la comorbidité qu’ils entrainent.

Concernant ladynamique du vieilissement des personnes handicdgs on note qu'un
vieillissement "précoce" s'observe particulierem@our certaines pathologies génétiques, au
premier rang desquelles la trisomie 21, ainsi gqaesdcertains syndromes d'arriération mentale
profonde, dans les affections surajoutées. On atgigalement des usures précoces particulieres
aux handicaps moteurs. Mais au-dela de ces grolgpeariabilité individuelle des "maniéres de
vieillir* domine .

En dehors de ces cas particuliers, I'avancée emég@ersonnes handicapées s'effectue en regle
générale de facon superposable et paralléle a @ella population générale. Ainsi, la population
handicapée est, comme en population générale tédfear les conditions de vie. Mais les maladies
chroniques invalidantes survenant lors du procedsugeillissement normal viennent "ajouter de
l'incapacité a de l'incapacité”, et la moindre facwadaptative qui caractérise le vieillissement
contribue a vulnérabiliser encore davantage desopees déja fragilisées : ainsi, comme en
population générale, le gain de longévité des pers® handicapées se réaliserait ainsi avec une

meilleure santé chez les survivants d'une cohorte.

On note aussi que les personnes handicapéeffrent plus fréquemment que la population
générale de problemes de santé "ordinaires{depuis les problemes bucco-dentaires jusqu'aux
cancers en passant par les pertes sensorielles) talix de prévalence moyens en population
handicapée sont 2,5 fois supérieurs a ceux depalg@ion ordinaire selon certaines enquétes. Avec
I'age, l'origine de certains handicaps prédisp@se dersonnes concernées a une incidence plus
fréequente de certaines pathologies, dans des ammgliencore mal connues (les trisomiques 21
constituent ainsi un groupe a risque pour les déeede type Alzheimer et I'épilepsie, les IMC
pour les troubles digestifs...). Ces problemes smnivent malaisés a repérer, sous-estimes, et
constituent un enjeu de santé publique.

En France, de nombreuses réflexions ont toutef@isque les années 1990, débouchant sur des
ouvrages, articles, rapports, actes de colloques wio certain nombre sont référencés en annexe
bibliographique. On est ainsi aujourd’hui en meslgesaisir a peu prés les évolutions récentes qui
affectent les personnes prises en charge en &miblent ou service. Mailm question des
personnes a domicile reste trées peu étudiéet se heurte a un probleme complexe de
dénombrement, notamment pour celles qui ne forfjdtod’aucune prise en charge spécifique.
Pourtant, lorsqu'elles avancent en age, ces parsosont appelées a solliciter les équipements
médico-sociaux. Etablir des projections sans ein tempte n'est donc pas réaliste.



Les seuls éléments disponibles par age, a la twisaspopulation a domicile (bénéficiant ou non
d'un service spécifique) et en institution, sontixcejui proviennent de l'enquéte « Handicap,
incapacités, dépendance » (HID) réalisée par I'ENSIE 1998 a 2001. Celle-ci montre que le
nombre de personnes souffrant d'incapacités dgmsplalation générale augmente progressivement
en fonction de I'age et que cette progressioncglaéce fortement au-dela de 80 ans (cf. annexe
statistique, tableau 1.1). Parmi les septuagéndmeproportion de personnes gravement génées
dans la vie quotidienne n'est encore que de I'@&e mais elle passe a 34 % pour la tranche d'age
de 80 ans et au-dela. L’age de 60 ans ne constituevanche absolument pas un seuil observable.

L'une des difficultés de l'observation tient aussifait que les personnes dont le handicap est
“reconnu” par la société (par l'attribution d'urengion spécifique, d'une allocation, d'une carte
d'invalidité, ou une orientation en établissemgnhe sont qu'en partie des personnes gravement
génées dans leur vie quotidienne (cf. annexe titpts tableau 1.2.). De méme, a domicile,
beaucoup de personnes ayant des incapacités &eréabules les actes essentiels de la vie
guotidienne n'ont pas de handicap administrativémemonnu.

On voit bien dans le tableau 1.2. que le rappoiteeimcapacités et reconnaissance du handicap
change selon I'age : les personnes concernées fdcwore ou de l'autre par le handicap (que leur

handicap soit reconnu ou qu'elles déclarent au snoive incapacité) demeurent trés minoritaires

dans la population générale méme aux ages lesf@uds. Parmi elles, celles dont le handicap est
reconnu mais ne sont pas atteintes d'un incapsmitéles plus nombreuses jusqu'a 80 ans. Pour la
tranche d'age supérieure, la situation la plusuiéte est au contraire d'étre atteint par une

incapacité sans reconnaissance d'un handicap.

Enfin, les données disponibles conduisent a mettregarde contre l'image d'une population
handicapée "figée" que I'on pourrait délimiter ensaisissant que les personnes "qui ont toujours
été handicapées" et sont installées dans ce sigpuis de longues années. Ce n'est sans doute pas
un hasard si le législateur et l'autorité réglemieatont pris soin de définir le « handicap » oavra
des droits a solidarité, mais qu'aucun texte jqudine s'attache a définir ce qu'est une "personne
handicapée".

Comprendre le vieilissement des personnes hangésaontraint ainsi a s'intéresser a la
dynamique de cette population mal définie. Or, cem@nu du jeu combiné des mortalités

différentielles et de l'apparition de handicapsrigines diverses au long de la vie (maladies,

accidents du travail ou de la vie quotidienne, Memtations progressives ou consolidation de
handicaps liés a des pathologies d'origine anciejnene part importante des handicaps observés
sont, pour un age donné, d'apparition relativemésgnte (cf. annexe statistique, tableau 1.3.).

Ainsi, parmi les personnes handicapées de 60 ang9 mes de 40 % ont connu les premieres
manifestations de leur handicap apres 40 ans. Deenf@oir annexe statistique tableau 2.1), parmi
les quelque 290.000 personnes de plus de 60 aosn@es handicapées par la COTOREP avant
60 ans, pour 70 % environ de celles qui viventmidibe et 42 % de celles qui vivent en institution,
cette reconnaissance est intervenue entre 50at6da population des personnes handicapées est
donc une population fluide qu'il serait imprudeatd#finir avec des critéres stables dans le temps.

Méme si nos systémes institutionnels de reconnaissdu handicap et d'aide ont confirmé une
dualité de dispositifs, pour les « personnes hapdies » d'une part et pour les personnes qui ne
'ont pas été dans leur jeunesse ou dans leur agedfautre part, les données disponibles
convergent vers l'idée d'une incidence continued'ebe prévalence faiblement croissante du
handicap avec I'age, et ceci jusqu'a un age ted® €I’'5, voire 80 ans). A partir de cette tranche



d'age, le risque d'avoir a affronter des incapac@eres s'accélére et touche (pour I'ensemitée de
tranche d'age de 80 ans et plus) le tiers de lalptpn.

Ces éléments expliquent pourquoi, cherchant a iftdEnglobalement I'ampleur de la population
concernée au premier chef par ce rapporia choisi de ne pas s'arréter sur un chiffre unige de
"personnes handicapées vieillissantes"La confrontation de deux types d'évaluation diece
population (cf. annexe statistique, tableaux 2.2.2t montre au demeurant qu'on peut arriver a des
résultats tres différents selon les criteres retemoéme lorsque l'intention est pareillement de
choisir des criteres visant a "avoir le moins dguis possibles de mélanger les "vrais handicapés'
(selon la représentation que I'on en a et les semposés par la Iégislation) et les personnes

"vieillissantes ordinaires™".

Une premiere évaluation (tableau 2.1) aboutit pour I'année 1999 a un w¢&90.000 personnes
dont 10.000 en institutions. Mais ce chiffrage contg une double limite : les personnes incluses
sont celles qui ont 60 ans et ont été reconnuegitepees par la COTOREP avant cet age. Cette
évaluation est conforme a la réglementation acuglii fixe & 60 ans I'dge plafond ou plancher
pour lattribution de certaines prestations. Malle daisse de cOté ceux qui connaissent un
vieillissement précoce avant 60 ans (aggravationhdadicap, impossibilité de poursuivre les
mémes activités qu'auparavant). Elle néglige égahéna question des personnes handicapées
confrontées a la disparition de leurs soutiensl|faox.

La deuxiéme évaluation(tableau 2.2) aboutit a un total 685.000 ou 800.000 personnesn
définissant la population handicapée vieillissaeefacon plus large en ce qui concerne I'dge au
moment de l'enquéte (personnes de 40 ans et plams) plus restreinte en ce qui concerne la
définition et I'ancienneté de leur handicap : sbelimite ainsi aux personnes qui ont a la fois une
incapacité survenue avant 20 ans et une déficiSiamn ne retient que les déficiences apparue a la
naissance ou pendant I'enfance et I'adolescenbe)@Bpersonnes sont concernées, si on y ajoute
celles pour lesquelles la date d'apparition deéficénce est inconnue dans l'enquéte, on atteint
800.000 personnes. Cette définition inclut desgrares qui peuvent, pour une partie d'entre elles,
commencer a ressentir les effets d'un vieillissérpeécoce, mais €limine toutes celles "devenues
handicapées” a I'dge adulte — dont on a vu qu'etiastituaient une grande partie de la population

by

souffrant d'incapacités a "l'age mur" (entre 46%eans, par exemple).

L'étude détaillée de la population handicapéeligsdinte montre enfin qutous ages, elle souffre
d'un nombre d'incapacités supérieur a la populationde méme age et qu'avec l'age, elle ajoute
aux difficultés liées aux déficiences "originelles" de nouvelles déficiences(physiques,
intellectuelles, psychiques ou sensorielles). pfiemet également de mieux identifier les problemes
qui peuvent survenir compte tenu des modes de &ieed personnes : les "professionnellement
actifs” sont nombreux (64 % des 40-64 ans), mai%4des plus de 50 ans déclarent étre limités
dans leur travail par leur état de santé (con¥e &n population ordinaire) ; les célibataires et le
sans enfants sont nombreux ainsi que les persajuiesavent seules, 6 % cohabitent avec leurs
parents — souvent des meres seules, dont 'agennesyale 75 ans - , et 6 % vivent en institution.
Enfin, parmi celles de ces personnes accueilliest@nlissements pour adultes handicapés, 9 % ont
dépasseé 60 ans.

Ces premiers éléments de cadrage général posés, aepréciser comment les personnes
handicapées vieillissantes se situent par rappodyateme de prise en charge dual qui leur est
offert. La législation francaise définit séparémam dispositif applicable aux « personnes

handicapées », auquel on ne devrait plus guer&féeer que par tolérance passé 60 ans, et un
dispositif « personnes agées » dont les prestdiiimguscieres et les services ont été congus da@s un



perspective "gérontologique". Les deux systémeg-igoriétanches", ou bien au contraire une
certaine continuité s'est-elle instaurée de fditecies eux ?

S'agissant deprestations financiéres les deux régimes se sont révelés poreux. En 2@84,
dépenses d'allocation compensatrice pour tiercpee (ACTP) versée a des personnes de plus de
60 ans ont atteint 16% des dépenses totales (oExanstatistique tableau 3.2.1). La nouvelle
prestation de compensation du handicap (PCH), ce@2005, est explicitement réservée aux
personnes agées moins de 60 ans mais la loi prégalement toute une série d’exceptions. Son
entrée en vigueur récente (atl janvier 2006) ne permet malheureusement pas dieffe des
observations statistiques pertinentes.

En établissements et servicesen revanche, on trouve effectivement des "chagsdses" en
nombre significatif :

- en dépit de leur centrage "gérontologique", lexbléssements d’hébergement pour personnes
agees dépendantes (EHPAD) accueillent plus de @ 6sonnes de moins de 65 ans (soit de 4 a
5% de leurs résidents). Une part incertaine malsngoute vraisemblance, importante d'entre elles
sont des personnes que I'on pourrait qualifierrdadicapées”, certaines d'entre elles pouvant avoir
été accueillies plus tot, selon des témoignagetemain, a titre de dépannage dans des situations
particuliere, par exemple au moment de I'entrée parent dont ils se trouvaient "dépendants” (cf.
annexe statistique tableau 4.2.) ;

- la présence de personnes de plus de 60 ans @dissgments pour adultes handicapés est mieux
répertoriée : ils constituaient en 2001 un faibbeingentage des personnes accueillies en centres
d’aide par le travail (CAT), en foyers d'hébergemem foyer occupationnel, en foyers d’accueil
meédicalisé (FAM), et en maison d’'accueil spécialis#AS), soit au total, selon les modes de
comptages, de 2.500 a un peu plus de 4.000 persécinannexe statistique tableau 4.1.).

Il est plus difficile de trouver des données d'emse concernant les usagers services a
domicile, et leur signification est faible. En effet, laésmlisation du remboursement des
prestations peut étre imposée par le financeur teaistructures prestataires, tout en se dotant de
professionnels compétents en matiere gérontologiguen matiere de handicap, abordent de plus
en plus frequemment les deux populations.

En réalité, si on veut se dégager de la "barriéxe @D ans" et s’attacher aux évolutions les plus
problématiques pour I'avenir, I'observation la ghagppante caractéris&volution de la structure
interne par age des établissements pour personnesardicapées En moins de 20 ans, l'age
meédian y a augmenté, dans pratiquement toutesatégaries de structures, d'une dizaine d'années
(cf. annexe statistique, tableaux 4.1). Il fautlgmer surtout qu'un quart des personnes accuillie
avaient, en 2001, plus de 43 ans en CAT, plus dand&n foyer d’hébergement, de 48 ans en foyer
occupationnel, de 43 ans en FAM et de 45 ans en.MAS

Ces entorses a la « spécialisation » des étabks#sntrouvent leur source dans la pression des
besoins mises en lumiere par ces données concelaastructure interne de la population
handicapées accueillie en établissement. Or, ldlissement des personnes handicapées déja
présentes dans les établissements risque d'ingluiretard pour I'accueil des plus jeunes, comme le
suggere I'age de plus en plus élevé du premietilgude la population hébergée en établissements
(cf. annexe statistique tableau 4.1.). Compte tdaua rapidité de I'évolution constatée et du
mouvement ultérieur qui se dessine, le premierlpmb que pose le vieillissement des personnes
handicapées est, sans conteste, d'ordre quantitatif



1.2. Comment satisfair e des besoins quantitatifs globaux
en rapide augmentation ?

Les personnes handicapées agées de plus de 45ohilsaient, en 2001, un quart des capacités
globales d'accueil dans les établissements médwmatsx pour adultes handicapés. Le
vieillissement des résidents est observé réguliéngntous les quatre a six ans, grace l'enquéte ES
auprés des établisseméntsa prochaine édition de I'enquéte devrait cordirmi cette évolution
continue s'est poursuivie au méme rythme, ce gdegot la proportion de personnes de 45 ans et
plus dans les établissements au-dela du quarédietents.

Une bonne mesure de la rapidité de I'évolutiondesta "spécialisation par age" des différentes
catégories d'établissements est fournie par la aosigon dans le temps de cette méme enquéte. En
1983, le quart le plus agé de la population avaiilesnent atteint 33 ans en CAT, foyers
d'hébergement ou MAS. Seuls les résidents des dogecupationnels étaient plus agés. En
revanche, lors de leur création au milieu des ai®80, les foyers a double tarification (FDT,
désormais dénommeés foyers d’accueil médicaliséAM)Fse sont d'emblée positionnés également
comme type d'accueil appréciable pour les persomigllissantes (avec un quartile a 40 ans en
1995, et a 43 ans en 2001).

Ces constats statistiques globaux sont tout &d&iérents avec les analyses locales qui ont conduit
aux projets signalés au début de I'année 200G&padministrations régionales de I'Etat a la CNSA.
Cette derniére a fait une analyse des projets madée pour ['établissement des PRIAC
(programmes régionaux pluriannuels des crédits ecoéshciaux de l'assurance maladie et des
crédits d'Etat destinés aux établissements et cesrvgui accueillent des personnes privées
d'autonomie, construits en cohérence avec les shé@partementaux pour les personnes agees et
les personnes handicapées, quand ils existentho@nque, sans qu'elles y aient été spécialement
invitées, les administrations régionales de I'Btat fréquemment classé parmi leurs priorités la
creéation de places pour lI'accompagnement des pwsdmandicapées vieillissantes : ces projets
représentent 11 % de leurs demandes de créatigplades en institution, les besoins exprimés
portant principalement sur la création de placeBAld.

La mise en route d'une programmation pluriannuieielée sur l'analyse empirique des besoins
prioritaires au niveau gagnerait toutefois a éomglétée par un travail de projection plus global,
au niveau national et a plus long terme.

Des travaux de projection tenant compte de nombi@tteursont été réalisés au niveau national
pour la catégorie des personnes agées dépendantesjs pas pour les personnes handicapées
plus jeunes

- La DREES a réalisé en 2002 un exercice de projection azbos multiples jusqu'en 2040 en
utilisant plusieurs grilles d'évaluation de la dégence et en testant plusieurs hypotheses
concernant les gains d'espérance de vie avec audsgendance (cf. annexe statistique tableau

2Voir & ce sujet Vanovermeir .e vieillissement en établissement pour adulteslitapés Gérontologie et société,
2004.
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5.1.1.f. L'étude s'accompagne d'une tentative pour distingles évolutions différenciées en
matiere de dépendance physique et psychique.

On peut en retenir notamment que le nombre de peesode plus de 60 ans dépendantes qui était
de 800.000 a 850.000 en 2000 selon les indicatguises, atteindrait en 2020 entre 980.000 et
1.140.000 selon les scénarios, et se poursuiviaitr atteindre en 2040 entre 1,1 million et
1,5 million de personnes concernées. L'étude esgdigalement un rapprochement avec la classe
d'age des "aidants familiaux potentiels", dontdenhre évoluerait entre 4 et 5 fois moins vite sur
la période.

- L'INSEE* mettant & contribution plusieurs modéles éconoqéts, a établi en 2004 des
projections démographiques pour 2040, débouchaalie@gnt sur des scénarios concernant les
codts collectifs de la dépendance (voir annexésttaie tableau 5.1.3.).

L'augmentation en 40 ans du nombre de personnegridantes”, relativement modérée sur une si
longue période, ne se distingue pas fondamentalenen projections de la DREES. Mais la
présentation des résultats permet de préciseragpgrmide des ages interne de cette population
"dépendante” comprendrait encore moins de persahm@soins de 80 ans — aujourd’hui déja tres
fortement minoritaires, et qui deviendraient quasitril'exception”.

Le nombre des "aidants familiaux potentiels" paispene dépendante (conjoints et enfants) serait
au contraire en diminution, sous l'influence desy@urs facteurs (structure par age de la population
générale, augmentation de I'age moyen des persatgmandantes, baisse du nombre moyen
d'enfants par femme et stabilité de la proportieriesinmes sans enfants, allongement de I'espérance
de vie, fréquence des divorces...).

Compte tenu notamment des retraites meilleuresujguiad'hui pour les personnes tres agées qui
auront eu des carriéres plus complétes, a législatichangée, le colt de I'APA en 2040 pour les
institutions publiques serait multiplié par 2,5'8PA était indexée sur les salaires (hypothése la
plus pertinente), et beaucoup moins si elle denesiter indexée sur les prix ; la participation des
bénéficiaires, quant a elle, diminuerait globaletmen

- Le groupe de travail "personnes agées dépendantes” men place par le Commissariat au
Plan en 2004 a également rendu un rappqui vise & définir des orientations de long tepoer

les politiques publiques (cf. annexe statistiqueletau 5.1.2.). Il prend acte de la progression
inexorable de I'age et de la dégradation de I'autom a I'entrée en établissement médicalisé, tient
compte de I'état actuel du parc d'établissementemices, et propose de mettre l'accent sur la
diversification de l'offre, sur la progression desix d'encadrement et sur la mise en place de
services de soins infirmiers a domicile (SSIAD).

A I'norizon 2025, il débouche ainsi sur un nomion@artant d'établissements a restructurer, sur des
besoins en personnel de plus d'un million de pes®iicontre 610.000 employées en 2005) et, par
conséquent, sur la nécessité de renforcer |'dttitécties métiers concernés. Globalement, la hausse
annuelle des codts en personnel jusqu'en 201G sémai de 4,3 % pour les aides a domicile et de
5,9 & 7,9 % pour les codts en établissements Qileé & 2025, cette progression des colts serait de
55% a domicile et 2,3 a 2,4 % en établissememt. bgsoin global de financement pour
I'investissement (lié aux nécessaires restrucamstdu parc et a l'ouverture de nouvelles places
d'accueil) s'ajoute a ces codts en personnel.

% Voir aussi Bontout O., Colin Ch., Kerjosse Rersonnes agées dépendantes et aidants posentieé projection &
I'horizon 2040 DREES, Etudes et résultats n° 160, février 2002.

* Duée M., Rebillard Cl.a dépendance des personnes agées : une projectany termeINSEE, Document de
travail de la Direction des Etudes et synthésea@oaues, avril 2004, 50 p.

® Centre d'analyse stratégiqiersonnes agées dépendants : batir le scénaritbdel ¢hoix,mai 2006.
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On est aujourd’hui tres loin de disposer d'étudesnéme type pour les personnes handicapées
relevant du dispositif réservé aux personnes hapéies de "moins de 60 ans".

Il est cependant probable que le vieillissementpgsonnes handicapées aura un impact important
sur la demande globale de prise en charge. A tecette demande dépend de l'incidence du

handicap, de sa prévalence, et de facteurs sodigars concernant notamment les choix de modes
de vie.

L'incidencedu handicap dépend d'une multitude de facteutsnsochacun a de grands aléas. Rien

ne permet de dire aujourd'hui que les espoirs iEguhent mis dans les politiques de prévention

conduisent a des réductions importantes de cetigeince. La prévention des accidents, les progres
thérapeutiques, les efforts d'information médiogleé permettent d'éviter la naissance d'enfants
handicapés, peuvent porter des fruits mais étrealem@s du point de vue du handicap par d'autres
facteurs (survies plus fréquentes, mais avec désialces, nouveaux types de risques liés aux
modes de vie ou aux technologies...).

Il faut souligner qu'un effort spécifique visamagsembler et a suivre ces divers facteurs appdrter
un éclairage important sur I'avenir. Les donnéssablées par type de handicap dans I'étude de B
Azéma et N Martinez citée plus haut en esquissepbksibilité. En outre, s'agissant du handicap
d'origine périnatale, les enquétes et les cohoméses en place par I'INSERM devraient
prochainement donner de premiers résultats ; oreregiasse de disposer également de données
améliorées sur les accidents et les traumatism@gega I'InVS. La réédition en 2008 de la
précieuse enquéte HID permettra enfin de dispodsardkuxieme état des lieux, a dix ans d'écart du
premier et d'esquisser par conséquent de prenténggaraisons dans le temps.

Comme le souligne B. Azéma, d'autres pays ont rasi@fune volonté beaucoup plus forte que la
France d'éclairer I'avenir dans ce domaine. Oendta donc que les incertitudes actuelles devront
étre réduites et qu'il revient aux pouvoirs pubtessoutenir les efforts a réaliser dans ce domaine
mais qu'en I'état actuel du dossier, on ne peutepeair I'nypothése d'une constance de l'incidence
du handicap.

La prévalencedu handicap - plus directement liee au volumelassins - dépend a la fois de son
incidence et de la durée de vie avec un handicelte-Ci varie, on I'a vu, selon le type de handicap
Elle est en lien direct avec I'accroissement dergévité des personnes handicapées dont I'ampleur
a été soulignée, sans qu'un chiffre global aitgisonnablement étre avanceé.

Enfin, desfacteurs sociauxinfluent sur la demande de prise en charge depees handicapées
vieillissantes, conduisant a un accroissement eudiminution des différentes demandes d'aide. On
citera par exemple la préférence grandissante ee®mnes handicapes et de leur famille pour le
maintien a domicile lorsqu'il est possible. Mais mourrait également mentionner des évolutions
comme celles de la disponibilité des aidants famdiou des conditions de vie des familles.

Les informations disponibles sur la longévité aeatles personnes handicapées, insuffisantes pour
anticiper la demande avec précision, doivent &gandées comme des indicateurs d’alerte. Leur
signal est d’autant plus alarmant dans une sitn@etension significative sur |'offre, avec desxta
d'occupation qui vont de 94 a 97 % selon les tgxasblissement.

Pour alimenter la réflexion, cependant, on a prtésen annexe statistique (cf. tableau 5.2.2.) un
exercice destiné a fixer des ordres de grandetimé&s a partir de données partielles, les résultats

12



en sont d'une grande fragilité. Cet exercice nat ttempte que du vieillissement des personnes déja
accueillies en institution. Augmentation du nombre de placesen établissements qui serait
nécessaire uniqguement pour faire face, d'ici 282(hesoin d'hébergement des résidents qui auront
dépassé 60 ans (sans préjuger des autres fachdlwani sur la demande de place®rait au
minimum de 20 %. Au niveau national, ce taux devrait se traduiee la création d'environ
20.000 placeslans la période considéreée.

On ne dispose pas d'éléments pour compléter caqrehffrage par une estimation du nombre de
places complémentaires nécessaires pour faire &ase demandes qui proviennent déja, et
proviendront dans des conditions croissantes, dsopees handicapées qui demeurent a leur
domicile ou au domicile d'un de leur proche. Letappe vieillissement et/ou celui de leurs proches,
les conduit dans une proportion que l'on connaitehgue I'on projette encore moins bien dans
l'avenir, a formuler des demandes d'accueil entuisin bien avant I'age ou de telles demandes
sont formulées dans la population "ordinaire".

Les résultats de cette approche, qui reste trgerant a valider et compléter, doivent cependant
constituer un signal d'alerte. lls devraient agmiduire :

- arassembler au plus vite les données et les asafifsnographiques nécessaires pour alimenter
une prospective fondée sur des données représestai sur des hypothéses confirmées par
I'expérience.

- aengager au plus tét, sans attendre de dispostmaeges complétes, la montée en charge d'un
programme de création de places qui permette defige a ces besoins accrus. Si le besoin de
places supplémentaires est avéré, I'estimationotlume nécessaire est aujourd'hui trés fragile.
C'est bien, cependant, dans cette perspectivecqu¥lient de se placer pour I'action.

Du point de vue du "monde du handicap", en efietggolution du nombre place disponibles ne
prenait pas en compte les besoins quantitatifsaliésieillissement, le risque serait de déboucher
rapidement sur une répercussion en chaine perturpasfondément le fonctionnement de
I'ensemble du systéme. Certains établissementgagdéent volontairement ou faute de débouchés
les "seniors", ne pourront pas accueillir des etsralus jeunes si le nombre de places disponibles
n'est pas accru. On risque de voir réapparaitengorgement comparable a celui constaté dans les
années 1990 dans les établissements pour enfamdgcapes et qui a conduit, faute de mieux, a
adopter dans l'urgence "l'amendement Creton".

Par ailleurs, il serait souhaitable que l'accuaik personnes vieillissantes comme celui des
personnes plus jeunes puisse étre organisé dagtahlissement adapté a leur situation et a leur
projet de vie, ce qui risque de ne plus étre lescéss orientations, faute de souplesse, se fans d
l'urgence "la ou il y a de la place".

Ensuite, en confrontant ces derniers élémentssetnieertitudes qui les accompagnent avec les
projections concernant les personnes agées dépgeadan ne manquera pas d'étre frappé par la
disparité d'age et d'ordre de grandeur qui senmteids'établir entre :

- la situation et le nombre des "personnes handisapiédlissantes”, qui dépasseront I'age de
60 ans : certes, leur nombre devrait étre rapidesrerssant, mais leur effectif, qui devrait étre
concentré sur la tranche d'age de 60 a 75 ansoenvastera en tout état de cause de l'ordre de
guelgques dizaines de milliers au niveau national ;
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- la situation et le nombre des personnes atteirdedeg incapacités et les polypathologies qui
caractérisent le vieillissement de plus d'un ciame de la population a partir de 85 ans et d'un
tiers aprés 90 ans : le nombre de ce qu'ill est emanvd'appeler les "personnes agées
dépendantes” sera, des 2020, de I'ordre du milepersonnes, bien que I'age d' « entrée dans
la dépendance » ne cesse de reculer. 85 % deddiging$ de I'APA ont aujourd’hui 75 ans ou
plus ; ceux qui vivent en EHPAD sont les plus a§és% ont 85 ans ou plus. A long terme, le
nombre des moins de 80 ans susceptibles de bémélieiprestations se réduit (de I'ordre d'un
bon tiers d'ici 2040).

L'ensemble de ces données alimente des interrogatior 'hnomogénéité des situations de handicap

apres une "barriere a 60 ans". L'age de soixast@@icorrespond pas - et correspondra de moins en
moins - a un seuil épidémiologique significatif\daillissement.

1.3. Comment assurer la continuité des prises en charges ?

Les contacts que la mission a pu avoir avec lescagns du monde du handicap, les élus locaux
et les gestionnaires de services, ainsi que lauttation du volume non négligeable d'écrits qui ont
été consacrés a ce sujet dans les quinze deraiemégs, I'ont convaincue de trois points importants
qui seront développés successivement :

e La continuité des prises en charge, un élément dealgé de I'accompagnement des
personnes handicapées.

Pour toute personne vieillissante, I'avancée ersagmaractérise par une diminution progressive des
facultés d'adaptation. Pour beaucoup de persoraredidapées, et peut-étre plus particulierement

pour celles qui sont atteintes de déficiences desléacultés cognitives, ce processus présente des
particularités. D'une part, comme on l'a vu, il fpapparaitre pour certaines personnes a un age
encore peu avance ; d'autre part, les réactioppréaension ou de refus du changement et les

difficultés a le surmonter se trouvent amplifiéew pa difficulté a "compenser" une perte de
capacités ou de "reperes”.

Les changements dans la situation et I'environnerdes personnes handicapées vieillissantes
doivent donc étre considérés comme particuliéremperitirbants pour ces personnes, méme s'ils ne
sont pas nécessairement négatifs. Certains changei@ns des situations qui ont été longtemps
satisfaisantes sont inévitables (nécessité de ¢roum autre mode de vie a la disparition d'un
proche) ; d'autres sont souhaitables parce queollende vie précédent ne correspond plus aux
capacités que peut mobiliser la personne (cessatoiiactivité professionnelle, notamment en
ESAT ou en entreprise adaptée) ; d'autres enfihiadispensables pour préserver les objectifs de
la structure d'accueil et/ou trouver pour la pengonne structure plus adaptée (cas des personnes
dont les besoins occupationnels ou médicaux stikaent).

En revanche, la plupart des praticiens et des ajes convergent sur la nécessité de préparer et
d'accompagner le changement (avant et apres),letrdedre si possible progressif.

Dans la pratique, la préparation et 'aménagementenable des changements nécessitent de la

part des aidants, et notamment des professionmets mobilisation importante. Au cours de ses
déplacements, visites et auditions, la mission apmndre la mesure des interrogations et de

14



'angoisse que la perspective de changements psgoitey, non seulement chez les personnes
handicapées elles-mémes mais également pour buitels.

C'est sans doute pour les personnes qui sont rtestigeleur vie a leur domicile que le changement

est le plus difficile et que I'accompagnement gavé plus nécessaire. Les aidants familiaux sont
souvent mal informés de ce qui peut arriver a pauent handicapé, alors que leur propre avenir est
incertain. Les possibilités de transition entre ohilen et établissement (séjours temporaires

"d'adaptation” hors de la famille, fréquentationcéatres de jour, ...) sont aujourd’hui encore trop

peu développées.

La mission estime que, dans les établissements poultes handicapés, la capacité de
I'établissement a assurer de telles transitionsuestlément essentiel de la qualité des services
rendus.

Mais pour les situations a domicile comme poursiésations en établissement, les aidants directs
ne maitrisent que partiellement le processus degdgment : celui-ci dépend aussi de facteurs
externes et de décisions d'autres instances. Ceeg®ues rencontre en particulier deux types
d'obstacles de nature et d'ampleur différentes :

- des obstacles d’ordre juridique : en effet, aés que le handicap est reconnu avant un age donné,
les textes législatifs et réglementaires déterntinemn modes de prise en charge applicables. I

convient donc de les aménager, pour limiter au mari les obstacles a la continuité des prises en

charge ;

- des obstacles d’ordre matériels et culturelscdafiguration des établissements, I'existence ou
non de services adaptés, les réticences de cepmifesssionnels peuvent constituer des obstacles
concrets au niveau local qui peuvent étre pluscilds a surmonter.

* La loi de 2005 a prévu a la fois un principe généncernant le droit & compensation
du handicap, deux statuts différents selon I'agetaur d'un age-seuil, et les exceptions
|égislatives nécessaires pour éviter aux personnasdicapées le changement de statut au
seuil de 60 ans

Il faut convenir que le systéme en "poupées rusaast construit n'est pas d'une grande simplicité.

> Le législateur a d'abord souligné fermemenprincipe de portée généralelLe principe du
droit a compensations'applique guels que soit I'origine du handicap, I'age et led® de viedes
personnes. En d'autres termes, I'age "mar" oudadydge ne peuvent faire obstacle a I'accés des
personnes a une forme de compensatiorf@pnsiste a répondre a ses besoifspécifies ensuite
par nature et correspondant a tous les ages de)lalLe droit a compensation s'entend ici comme
'acces a un véritable "statut”, qui peut comprenane grande diversité d'avantages, auxquels se
référent les articles successifs de la loi du 1tiéé 2005 : sont en particulier concernés lestdroi
auxquels donnent acces, apres évaluation de latisitude la personne, les décisions de la
Commission des droits et de I'autonomie des peesohandicapées (CDAPH).

On notera que :
- Rien n'indique dans la loi que les services de kisom départementale des personnes

handicapées (MDPH) et les équipes pluridisciplesid'évaluation soient "spécialisées” pour une
tranche d'age particuliére ;
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- A l'exception de l'attribution de I'AAH et de la ACprestations pour ['attribution desquelles il
est prévu un age plafond, les avantages sont doiessa tout ade Il n'y a pas, par exemple, de
limite d'age prévue notamment pour obtenir une meassance de la qualité de travailleur
handicapé (RQTH) ou encore une carte d'invalidité peut emporter des avantages fiscaux) ou
une carte portant la mention "priorité pour perghandicapée”. Les données statistiques montrent
d'ailleurs que leur attribution sur premiére denga(ghns méme tenir compte des renouvellements)
est fréequente au dela de 60 ans (cf. annexe sjagsgraphiques 3.4.) ;

- Les CDAPH sont appelées a statuer sur le cas @éscylier de"l'accompagnement des
personnes handicapées agées de plus de soixanteébagyées dans les structures pour personnes
handicapées adultesCette disposition, dont on ne connait pas enlesrenodalités d'application,
est d'autant plus remarquable que rien, sur le pdgislatif ou réglementaire, ne définit les
établissements pour adultes handicapés par I'agepeisonnes qu'ils accueilléntla loi du 2
janvier 2002, qui énumere toutes les catégorigmhliésements et services sociaux et médico-
sociaux, mentionne au contraitles établissements et les services qui accueillieist personnes
adultes handicapées, quel que soit leur degré dedibap et leur age" De méme,"les
établissements et services qui accueillent desopees agées ...5ont définis sans référence a
I'age. De fait, au-dela des catégories générateaues par la loi 2002-2, la définition de I'ags de
personnes qui peuvent étre accueillies dans chetabéssement ou service est renvoyée a l'autorité
qui l'agrée.

Ainsi, au plan législatif et réglementaire, d'ureetaine facon, tout fonctionne comme si aucune
confusion n'était possible, entre "une personne a@gpendante” et "un adulte handicapé”. Or, le
vieillissement des personnes handicapées fait afggade plus en plus nettement une zone floue
entre ces situations. L'affirmation, dans la loi @605, d'un principe général de droit a

compensation pour toute personne "quel que soitég@i ne suffit pas a régler, en pratique, la

facon dont chaque situation individuelle va pouvie traitée.

» Sans en avoir défini des frontieres nettiesdispositif mis en place par la méme loi
confirme® en effet une dualité de systémemour les personnes "handicapées” ou "agées". Ainsi
droit a compensation de deux personnes présergardéaliciences ou des incapacités identiques, ne
passera pas, selon la catégorie dans laquellesellelassent, par les mémes canaux institutionnels
et n‘ouvrira pas les mémes avantages. On trouveaamexe une comparaison des deux dispositifs
qui se limite volontairement aux éléments de ndtgeslative (avec quelques renvois aux éléments
réglementaires complémentaires essentiels persinpatir analyser la situation des personnes

handicapées vieillissantes).

Globalement, les conditions applicables aux pemsmtésignées comme "handicapées" parg
favorables pour les intéressés que les conditiongservées aux personnes "agéesOn n'a pas
fait figurer en annexe les éléments comparatifs rglévent d'arrétés tarifaires, afin de ne pas
compliquer encore une situation déja complexe.dlism® complete en serait fastidieuse, mais irait
globalement dans le méme sens. Les principaux éksnte comparaison concernent a la fois la

® Ce n'est évidemment pas le cas des dispositionseooant les enfants et la scolarité, mais ceilesie nous
concernent guéere dans ce rapport.

" Contrairement a la catégorie des établissememendpt en charge habituellement des mineurs etréggsurs de
moins de vingt et un ans", qui se définit bien ynae catégorie d'age.

8 Le nouveau dispositif tend méme & accentuer deéité a certains égard, puisque dans I'anciedgislation, I' accés
était possible sans limite d'age a l'allocation pensatrice, allocation congue pour les "personaadibapées”, ce n'est
plus le cas avec la PCH.
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nature ou la qualité des aides et leur ampleus, participation qui est demandée au bénéficidire e
a sa famille (ou ce qui lui "reste a charge").

Des différences apparaissent sur les principauxtpsuivants :

- les modalités dvaluation des "plans d'aide" et la conception des référentiels applicables pour
I'ouverture des droits a compensation des frassdila perte d'autonomie ;

- la conception des allocationsdestinées a compenser ces frais: gradué selanivéau de
dépendance apprécié de facon synthétique, le ntaotahde I'APA est d'emblée plafonné selon ce
niveau et modulé selon les ressources de la pegs@@n'est pas le cas de la PCH, dont le montant
n'est pas plafonné globalement mais défini parreatiquantité des aides attribuées (aide humaine,
technique, animaliére...), auxquelles sont appliqles baremes tarifaires ainsi que des plafonds.
Au total, la combinaison de ces plafonds permetcdaer des aides plus substantielles aux
personnes handicapées qu'aux personnes agées Bamt il apparait toutefois que la situation
des personnes agées est mieux prise en comptekpides personnes handicapées : l'aide humaine
accordée a ces dernieres ne peut concerner lembemmestiques (faire ses courses, son ménage
et ses repas...), alors que l'aide domestique edtraterdans les prestations accordées aux
personnes agées ;

- la situation au regard deiitle sociale départementale pour les prises en clygr a domicile:

elles sont relativement proches sans étre iderdigoer les personnes handicapées ou agees. Les
ressources de la personne sont prises en compéédetsociale n'intervient que si ces ressources
sont insuffisantes pour faire face aux frais. Dessdeux cas, les aides sont accordées sans qu'il
puisse y avoir récupération ni en cas de "retoundailleure fortune", ni sur les actifs de la
succession au déces de l'intéressé. De méme, emmedx cas, aucune participation des obligés
alimentaires n’est prévue. En revanche, les resssuprises en compte sont définies de facgon
différente ;

- la situation au regard deaille sociale départementale pour les prises en clyg en
établissement les conditions different trés sensiblement, gués les principes de recours aux
obligés alimentaires, de recours sur successioanetas de retour a meilleure fortune, sont
appligués aux personnes agées et non aux persbandcapées. Les ressources prises en compte
sont également définies de facon difféerente (oremnaoen particulier que les revenus d'activité
professionnelle et les revenus de remplacementpdesonnes handicapées ne sont pas pris en

compte, ce qui n'est pas le cas pour les pers@yess) ;

- la participation des intéressésa la couverture de leurs frais de prise en chatge personnes
agées voient leur participation réduite par l'attiion de 'APA méme lorsqu'elles sont hébergées
en établissement, cette allocation leur permeti@ntontribuer en partie a la couverture du tarif
"dépendance" dans ces établissements. En étabéiss@our adultes handicapés, il n’existe pas de
tarif "dépendance” et la PCH n'est attribuée ausidedts que pour la partie des aides
individualisées que ne sont pas supposés couwiétigblissements (aides techniques et produits
spécifiques nécessités par certains handicapsraaypier) ;

- les tarifs des établissements et servicesla tarification des établissements differe entre
établissements pour personnes handicapées (bindsems" et "hébergement") et pour personnes
agees dépendants (ternaires — "soins", "dépendatcéiebergement”). Ces tarifs recouvrent en
outre un volume de prestations qui n’est égalemastéquivalent d’'une catégorie d’établissement a
'autre. La comparaison de ces tarifs, qui deveittoute logique, étre pondérée selon les besoins
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des personnes accueillies, est tres délicateofid’attache a une indicateur simple, celui des tau
d'encadrement, on constate toutefois qu’ils somsibement différents selon les secteurs. La
mission n'a pas pu analyser en détail la compdteabiés chiffres avancés, mais il semble hors de
doute que les établissements pour personnes hpgdkaont aujourd’hui globalement mieux dotés
gue les établissements pour personnes agées esstdemombre de professionnels par personne
accueillie. Dans les établissements qui prennenthamge des personnes agées atteintes par une
perte d'autonomie de plus en plus lourde, la chatgetravail pour le personnel devient
particulierement lourde. Le plan "grand age", pnésdin juin 2006, prend acte de la nécessité d'y
renforcer I'encadrement pour le rapprocher de ckdgiFAM pour les adultes handicapés.

Au total, les différences en termes d'accés austaiens et de codts sont donc réelles entre les
"statuts” de personne handicapée et de personee Adinverseles codts individuels supportés
par les financeurssont plus élevés pour les personnes ayant le siafpersonnes handicapées

- pour les départements, les dépenses nettessoméhe ordre de grandeur pour les deux secteurs,
alors que les volumes de population sont sensibiemiéférents (environ 980.000 bénéficiaires
"agés" de l'aide sociale départementale en 20@232000 bénéficiaires "handicapés”) ;

- pour l'assurance maladie, les dépenses sontmatteplus importantes pour le secteur "personnes
handicapées” (6,86 milliards d'euros en preévisi@@62 contre 4,9 milliards d'euros pour les
personnes agées) ;

- pour la caisse nationale de solidarité pour daomie (CNSA), les contributions versées sont, en
revanche, nettement supérieures pour 'APA (1,diardl d'euros en prévision 2006) que pour la
PCH (0,5 milliard d'euros).

Il est cependant difficile de faire une analyse fieancements qui fasse la part respective des
différences de besoins de soins et d'aide selosileations des personnes accueillies dans les
établissements et services, des effets directa gislation sur le montant des prestations etesur
partage des frais entre les différents financetyrerdin, de l'influence des dispositions existante
sur les comportements de recours aux différenodisfs.

» Laloi du 11 février 2005 elle-méme a prévu depat#tions importantes podaciliter la
continuité des prises en charge pour les personnesconnues handicapées avant lI'age de 60
ans La loi pose en effet le principe d'un age linptaur accéder a la PCH (fixé a 60 ans par décret
du 19 décembre 2005), mais le droit a la PCH easitiacsi le handicap a été reconnu avant cet age
et la demande formulée avant un age fixé par dékrétst également en cas de poursuite d'une
activité professionnelle. Par ailleurs, lorsquiglérivent a cet age, les personnes auxquelles une
PCH a été attribuée peuvent opter pour la pourduiteersement des prestations ou choisir I'APA.

S’agissant des modalités particulieres de l'aidéat®aux personnes handicapées (pas d'obligation
alimentaire, ni de récupération sur successionoau getour a meilleure fortune), elles continuent a
s'appliquer aux personnes qui passent d'un étalviess pour adultes handicapés a un établissement
pour personnes agées.

La loi prévoit enfin que la CDAPH statue sur l'atgagnement des personnes handicapées
hébergées dans un établissement pour adultes hpadiayant dépassé un age fixé par décret.

° Pour plus de détails, voir annexe statistiqudetaix de la partie 3.
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Ces dispositions constituent un élément importaguité, qui doit aussi faciliter le maintien dans
leur situation antérieure des personnes handicagpédiepassent le seuil de 60 ans. On voit bien
cependant qu'elles visent non a unifier ou rapmodds systéemes, mais a agir, par exception au
traitement commun, sur certaines des difficultéséas par le dualisme existant. Elles génerent dés
lors un risque inverse de disparité de traitematregpersonnes de méme age, souffrant des mémes
incapacités, mais atteintes les unes avant, lessaaprés un age somme toute assez arbitraire au
regard des besoins de compensation.

* En pratique, les obstacles a la continuité des pasn charges demeurent fréquents sur le
terrain.

Considérant I'effort fait par le Iégislateur poewrér les principaux obstacles a la continuité des
prises en charge, on pourrait s'étonner de la érdcpides situations difficiles rapportées tantgmr
familles que par nombre de professionnels. Lessinyations de la mission font ressortir trois types
de situations particulierement problématiques emés de continuité de la prise en charge. Elle
constate par ailleurs qu'un grand nombre des regisn départementaux d'aide sociale
nécessiteraient un toilettage pour se conformarlai ldu 11 février 2005 et a la réglementation qui
en est issue. Ces reglements prévoient en effevesbudes conditions d'agrément des
établissements et services qui font référence &elgits peu souples concernant I'age des résidents
et usagers.

» Trois situations type:

1. Dans lesttablissements et services d’aide par le travail @AT) et les foyers d'hébergement
associés, trois problemes se posent de facon sinéat

- Pour les établissements, I'avancée en age d'unedgrpartie des personnes qu’ils accueillent
pose des problemes d'organisation du travail etdapagnement, ainsi que des problemes de
compétitivitd®. Ces facteurs peuvent conduire les établissendesgsséparer précocement des
personnes dont ils ne peuvent plus assurer dabsrdees conditions l'intégration par le travail,
d'autant qu'ils sont par ailleurs confrontés adermande pressante de la part de personnes plus
jeunes.

- Une patrtie des personnes accueillies en ESAT sirdrgés dans des foyers associés, qui sont
organisés sur la base des rythmes de travail dgderds. Lorsqu'ils ne sont pas au travall
(fatigue ou maladie, temps partiel), ces résidel@seurent isolés et ne disposent pas de
laccompagnement dont ils auraient besoin. De pastes d'éducateurs sont rarement
intégrables dans les budgets et les organigrammesslétablissements, congus sur un modéle
unique peu souple. Il arrive que les personnedlisggintes soient conduites a quitter le foyer,
qui ne peut plus s'occuper d'eux selon leurs besoin

- Comme beaucoup d'autres établissements pour adchdtedicapés, les ESAT et les foyers
associés sont agréés par de nombreux conseils ag&ngrour accueillir les personnes
handicapées jusqu'a une limite d'age fixée a 60 laas personnes plus agées peuvent tout
simplement étre priées a cet age de quitter leemitle vie ou ils ont organisé toute leur
sociabilité pour partir en maison de retraite.

10 Certains établissements se voient confrontés &emeurrence forte, y compris sur le marché intéwnal. Les
questions de productivité peuvent se transformequestions de compétitivité.

19



2. Lorsqu'elles vivent domicile (qu'elles vivent seules ou avec des membres dddmille), les
personnes handicapées vieillissantes sont rarenmeritées a anticiper leur propre
vieillissement ou celui de leurs proches en étaatis des "transitions” a mesure que leur

capacité d'autonomie se réduit, de facon a orgadesaouvelles sociabilités.

Lorsqu'elles doivent étre hébergées "en urgenaefhdison de retraite est la solution la plus
fregquemment accessible (parfois méme, en dérogationregles départementales, pour des
moins de 60 ans). En 'absence d'expériences toqalepermettent d'assouplir les dispositifs,
l'arrivée inopinée et non accompagnée d'une peesafuime soixantaine d'années dans un
environnement de résidents "dépendants” présestendenvénients a la fois pour elle et pour
les autres. Lorsque le probléme se pose a écheffisamte pour constituer dans un tel

environnement une petite unité plus homogene, Bedsaouveau le statut de I'établissement et
les moyens qu'il peut revendiquer a ce titre quiveat constituer un obstacle. La mobilisation

des personnels compétents pour répondre aux bedeiggs personnes est particulierement
difficile : les personnes en question sont, certasillissantes mais ne cessent pas d'étre
handicapées pour autant, et elles peuvent avooirbekune surveillance médicale et sociale
particuliére.

Par ailleurs, le régime d'aide sociale applicahbe @ersonnes provenant de leur domicile préte
a débat. La loi a certes prévu I'application dumé&g"handicap” aux personnes qui passent
directement d'une catégorie d'établissements td:adais pour celles qui proviennent de leur
domicile, seule la disposition législative selomuealle les personnes dont lincapacitée,

supérieure a un pourcentage fixé par décret, areténnue avant 'age de 60 ans leur
permettrait d'échapper au régime “"personnes ageesihs favorable. Mais le décret en

guestion tarde a se concrétiser et, sur le terdas contentieux pourraient surgir.

3. Pose enfin probléme la situation dendicapés psychiguesmalades stabilisés susceptibles
ou non de connaitre des périodes de "décompensabandont les problemes de nature
psychique sont d'apparition tardive en liaison d\emine de leur handicap.

Pour ces cas, de plus en plus fréquents avecntgdloent de la durée de vie des personnes
handicapées, I'adaptation des établissementsghdstiement pas réalisée. De telles personnes
peuvent se rencontrer dans différents établissenstraervices médico-sociaux, notamment en
foyer occupationnel, en FAM, en maison de retrgiga} préparées a traiter des comportements
déroutants et souvent perturbants pour le persatn@nsemble des résidents. La qualité de
leur prise en charge n'est pas optimale et, faatiagtation au service ou elles sont accueillies,
leur trajectoire peut étre chaotique, passantldiésement en établissement avec des séjours en
hopital psychiatrique.

> Les politiques départementales

Au niveau départemental, beaucoup de réglementiedaciale confirment I'existence d’'une
"barriere d'age”. Un age plafond de prise en chdege dépenses par l'aide sociale pour les
personnes handicapées est en général fixé unifoemém60 ans. Au regard de la législation
actuelle, ces dispositions sont obsolétes : lesmians, précédemment énumérées, que prévoit
la loi de 2005 devraient étre appliquées au nivdipartemental. Il est vrai que la publication
successive, en guelques années, de plusieurs beytegants ayant un impact sur l'aide sociale
a mobilisé les équipes départementales. Il n‘egustplus urgent de s'assurer que les mises a
jour ont bien été effectuées.
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En cohérence avec ces reglements, de trés nomBtabkssements pour adultes handicapés
sont agréés pour recevoir exclusivement des peesomie moins de soixante ans. Les
établissements pour personnes agées, quant a eusgpm agréés que pour recevoir des
personnes de plus de soixante ans. De telles fioniga ne sont certes pas contraires aux
dispositions juridiques nationales. Elles sont médans le prolongement direct d'une
réglementation qui, par exemple, vient en décer@bb de confirmer I'age de 60 ans comme
age limite pour solliciter la PCH. Ces limitation®n constituent pas moins les obstacles les
plus frequemment opposés au maintien des persdramescapées dans le méme établissement
au-dela de cet age. Parmi les nombreux interlocsitgu secteur du handicap rencontrés par la
mission, beaucoup pensaient qu'il s'agissait laedtlisposition réglementaire, a laquelle il ne
pouvait étre dérogeé.

Cette méme "barriere" est également largement deefgar la répartition en deux enveloppes
distinctes (une enveloppe "personnes handicapéeghes enveloppe "personnes agées") des
crédits de l'assurance maladie et par la redisioibbiégalement séparée de ces enveloppes au
niveau local. Au bout de la chaine, dans certagmadements, des places en services de soins
infirmiers a domicile (SSIAD) peuvent étre attriegéa un méme prestataire en deux
enveloppes distinctes, et un demandeur peut saefoiser I'accés au service en raison de son
age si cet age n'entre pas dans la catégorie @muelle le service aurait des places
disponibles... On risque ici de frOler la regle puesn bureaucratique si cette recherche
d'homogénéité des usagers ne repose ni sur lasitéces préserver un rythme de vie commun
dans une communauté de résidents, ni sur la coatent nécessaire de compétences
spécifiqgues a un public particulier.

En réalité, les observations de terrain comme taméles statistiques évoquées au paragraphe
précédent montrent que la "barriére des 60 ansSdanalgré tout passer un certain flux dans les
deux sens, le plus souvent sur la base de déragaitidividuelles accordées par l'autorité de
tutelle départementale, qui a elle-méme produivalidé la regle. L’accroissement du nombre
des personnes handicapées de plus de 60 ans roamten établissement ou service pour
adultes handicapés témoigne d’ailleurs d’une mlidagion de ces dérogations. Elles devraient
également étre favorisées par le maintien, au-del@®0 ans, pour les personnes reconnues
handicapées avant cet age de leur régime d’aidalsqaus favorable et par le nouveau réle
dévolu explicitement par la loi du 11 février 2086x CDAPH, qui auront désormais a se
prononcer sur de ces maintiens.

Ces dérogations ont, en outre, permis I'expérinientadans les établissements les plus
concernés et les plus "imaginatifs”, de modalitagokes d'accueil répondant a la diversité des
besoins. A la lumiére de ces expérimentations,ean g'interroger sur la véritable nécessité de
conserver la regle de la barriere d’age a 60 amscanduit a multiplier les dérogations. Ne
conviendrait-il pas mieux de changer cette regteir permettre le développement de projets
plus organisés et pérennes, pouvant faire I'olgetéatitables évaluations ?

1.4. Quelles sont les adaptations qualitatives nécessair e
des modes de vie et de prise en charge ?

Qu'il s'agisse des personnes handicapées en ESAyeetd'hébergement, en MAS, FAM ou foyer
occupationnel, ou de celles qui sont accueilliemaison de retraite, le probleme de I'adéquation de
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leur situation avec les objectifs et les moyens l'déablissement d'accueil est posé. Les
établissements disposent-ils de suffisamment delesse pour s'adapter au vieillissement d'un
nombre toujours plus élevé des personnes handieapé#ids accueillent ? Si des rigidités sont

rencontrées, on constate aussi que le cadre judadagtuel permet malgré tout de nombreuses
initiatives.

La mission a pu, sur ce sujet, observer la muti@pion des expériences et faire quelques constats :

- L’accueil en maison de retraite: suivant les cas, I'accueil en maison de retrddepersonnes
handicapées approchant la soixantaine peut étseiages ou un échec. Il est vrai que le mélange de
difficultés de natures différentes rend parfoidiciie sinon incompatible la cohabitation entre la
population majoritaire, désormais tres agée, dedeson de retraite et des personnes handicapées
plus jeunes, parfois accoutumées a étre accompagaéein personnel spécialement formé a leurs
problématiques, et dont les besoins d'animatiom isgportants. Cet accueil peut cependant parfois
étre une source de richesse tant pour les persdimgpss que pour la personne handicapée,
remotivée et heureuse de s'intégrer en rendantemheisnservices dans un groupe ou elles peuvent
“recréer du lien social". Le débat reste ouverttteaCguestion a déja fait I'objet de réflexions
intéressantes (Voir notamment en annexe 3, le® teomsacré par la Fondation de France aux
conditions de la cohabitation de personnes agédemeicapées en établissement).

Certains établissements pour personnes agées seersgpageés dans des actions innovantes en
direction des personnes handicapées longtempgsestdomicile, aidées par des parents fortement
vieillissants auxquels elles restent tres attach@&@es actions ont pris des formes diverses :
logements-foyers réserves pour la famille ou leptmimere-enfant”; accueil conjoint du parent
dans la maison de retraite et de I'adulte handivagiissant dans une petite unité adjacente,lou i
développe des activités avec d'autres personnesddarsituations semblables...

La volonté et la capacité d'adaptation des dirastidétablissements concernés et des autorités de
tutelle qui ont accompagné ces expériences a same dait beaucoup pour la réussite de ces
projets. Une évaluation formalisée d'une diverdiéces expériences meriterait sans doute d'étre
conduite pour servir de modeéle ou d'exemple aaur des points précis, comme le repérage de
contre-indications a l'accueil dans de telles wi{éas trop lourds ou trop spécifiques) ou
I'organisation du suivi médical spécifique dont pent avoir besoin les personnes handicapées.

On notera enfin que certains établissements porsopres agées se sont engagés en tant que
"centre de ressources" dans une collaboration moorter des aides et des compétences
gérontologiques a des établissements et servicegilant des adultes handicapés vieillissants.

- La poursuite de I'accueil en ESAT et foyers assas: de nombreux établissements, en accord
avec les autorités de tutelle, ont cherché a ad&gies moyens et leurs pratiques au vieillissement
des personnes accueillies, et a nouer des lienstpuuver les appuis compétents dont ils peuvent
avoir besoin.

Pour les personnes accueillies en ESAT et foydrdsbdrgement associés qui ne peuvent plus en
suivre le rythme habituel, le risque d'un dépatt des perdre le bénéfice d'une stimulation des
capacités existantes et celui de se couper delsodgiale. Certains établissements ont donc innove,
soit en matiére I'nébergement, soit en termes diosgtion du travail, en regroupant en petites
unités les personnes concernées par un processwseidssement. lls leur permettent ainsi

d'adopter un rythme de vie plus conforme a leurgaciéés (avec une alternance d'activités
occupationnelles a vocation collective et de tdapabductif). Certains ESAT ont recherché de
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nouveaux partenaires industriels pour diversifésr types de travail proposés aux personnes qu'ils
accueillent en accord avec leurs capacités en dimom

Les difficultés rencontrées par les établissemégsplus concernés par le vieillissement de la
population accueillie sont bien identifiés : l'aogpagnement des personnes devient plus lourd ;
elles perdent leur adaptabilité, ce qui pose deblpmes de production concurrentielle ; lorsque
certaines doivent passer a temps partiel, desgrad de besoins en personnel supplémentaires se
posent, alors que le nombre de travailleurs hapésan équivalents temps plein (base de calcul de
l'aide au poste) ne change pas. Il est plus coltaménager les postes et d'accompagner deux
travailleurs a mi-temps qu'un seul a plein tempsirRes personnes handicapées elles-mémes, le
fait de passer a temps partiel se traduit par umendtion de leurs revenus, qu'une révision de
I'AAH peut mettre du temps également a compengece eparfois de facon incompléete. Enfin,
I'établissement qui fait I'effort de garder lesgoemes vieillissantes voit sa capacité a accudig
personnes plus jeunes restreinte, alors que lamaren la matiére ne diminue pas.

Il convient également de prendre en considérateorsituation des personnels en charge des
personnes handicapées vieillissantes : de faitardrés exclusivement sur des personnes en déclin,
ils courent aussi le risque de se replier et déésaotiver. C'est pourquoi, chaque fois que I'étendu
des activités et la diversité des établissements/ests par l'association gestionnaire le rend
possible, une rotation de I'ensemble des persormdtst I'objet d'une expérience intéressante,
associée a des périodes courtes de formation pamaper aux différents enjeux et savoir-faire de
chaque catégorie de service ou d'établissemento(gpigs, pour s'occuper des handicapés
vieillissants, des connaissances gérontologiquéis®. telle expérience pourrait étre étendue, sans
appeler une intégration juridique des employeuwas ggcord entre plusieurs établissements.

- L’accueil en MAS, foyers de vie et FAM ces structures sont généralement en positiqactier
"jJusqu'au bout" les personnes qu'elles prennenthamge. Il n'en demeure pas moins que ces
établissements subissent également le contrecougeillissement de la population accueillie. Sont
en particulier signalés des besoins d'aide et afapagnement plus lourds liés a une moindre
mobilité des personnes et un alourdissement desnsemeédicaux, voire des hospitalisations, qui
demandent des accompagnements (le milieu hospitefiant pas toujours en mesure de traiter les
besoins spécifiques de ces personnes).

Ces établissements signalent enfin de nouveauxinse$iés aux arrivéees nombreuses dans le
secteur médico-social de personnes "handicapéeshipsgs" vieillissantes, malades certes
stabilisés mais dont les comportements peuvent @émturbants pour les autres personnes
accueillies et dont une partie a accompli de log§jgurs en institution psychiatrique. Pour ces
malades en patrticulier, la coopération avec I'@bgsychiatrique se met en place plus ou moins
aisément selon les localisations.

- La coopération avec les services intervenant a ducile : de nombreux établissements d’accueil
pour adultes handicapés se sont organisés pouilleaven réseau avec des services d'aide a
domicile, qu'il s'agisse de services d'aide médioaiale pour les adultes handicapés (SAMSAH),
de services d'accompagnement a la vie sociale (pAdSservices de soins infirmiers a domicile
(SSIAD) ou de suivis a domicile par le secteur pgfrique. Ce type de coopération est trés
apprécié par les établissements : ainsi, en acaoed les ESAT dont la population fatiguée a des
périodes fréquentes d'absence, certains SAVS iaterent systématiquement afin de ne pas laisser
ces personnes isolées lorsqu'elles résident adeuicile.
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Cet état des lieux montre qdes adaptations souples sont possibles dans le éyst actuel Mais

il convient également de prendre en compte le piéntue du gestionnaire et du comptable, qui
signale souvent un fonctionnement plus colteux dest difficultés de nature financiere pour
couvrir ces frais nouveaux (animateur dans un fahleébergement ou un ESAT, éducateur dans
une maison de retraite...).

L'accueil de personnes handicapées en EHPAPose, de ce point de vue, des problemes
particuliers :

- lestaux d'encadrement, largement inférieurs a ceux dsecteur handicap ne suffisent pas a
couvrir les besoins. De ce point de vue, le redfiorent de I'encadrement prévu dans le cadre du
plan "grand age", avec I'ambition de rapprochetalex d’encadrement dans ces établissements de
celui constaté dans les FAM, devrait faciliterdbsses ;

- la"grille AGGIR" , qui détermine les tarifs percus par les étabiieses pour personnes agees,
n'est pas adaptée aux personnes handicapeetont les déficiences sont ainsi sous-évaluées et
donc sous-financées : ainsi, les personnes haréisgmsychiques ou intellectuelles, dont I'accueil
peut perturber assez profondément le fonctionnemen&tablissement et qui doivent faire I'objet
d'un suivi attentif et donc colteux, sont clasgeas niveau de dépendance ("GIR") insuffisant par
rapport a leurs besoins réels d’accompagnemenplide en faisant baisser le niveau moyen des
GIR de I'établissement, leur accueil risque degoroelui-ci de moyens nécessaires a I'ensemble de
ses résidents. Dans ces conditions, les respossdélees établissements sont souvent réticents a
accueillir ce type de personnes handicapées.

Les autorités administratives (de I'Etat et du dé&paent) sont donc capables de faire preuve d’'une
réelle flexibilité par rapport aux normes de moyehd'encadrement pour encourager les initiatives
et les expériences locales. Mais, dans une envellapiée, ils ne peuvent pas donner a ces besoins
particuliers une priorité excessive.

1.5. Comment justifier une disparité de traitement
selon |'age de survenue du handicap ?

Si des mesures ont été prises dans la loi poutegugersonnes déja reconnues comme handicapées
ne subissent pas de rupture dans leur prise egeshin'en va pas de méme en ce qui concerne le

handicap survenu apres 60 ans. Les personnesedbandicap survient apres cet age sont dans une
position moins favorable que celles qui ont étéimties eéventuellement quelques semaines plus tot

seulement.

Ainsi, en matiere de ressources, elles n‘ont ptag d I'AAH. Elles peuvent naturellement, en cas
d'inaptitude reconnue au travail, avoir acces anirmim vieillesse, dont le montant est équivalent.
Mais elles ne peuvent obtenir le bénéfice des cémehts d'AAH, qui apportent pourtant un
appoint de ressources substantiel.

Elles ont accés a la CDAPH qui peut leur délivree ueconnaissance de leur invalidité, et
eéventuellement une reconnaissance de la qualitéadailleur handicapé. Mais elles n‘ont pas droit
a la prestation de compensation du handicap. B#gseuvent que bénéficier de I'APA, plafonnée et
moins favorable.
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En établissement, elles sont soumises au régim@ide sociale aux personnes agées, également
moins favorable. N'y échapperaient que les persordunt l'incapacité est supérieure a un
pourcentage fixé par décret. Celui-ci n'est pasoen@aru mais sa publication poserait de toute
facon un probléme réel, puisque, en faisant basdolgtes les personnes ageées qui ont des
incapacités lourdes hors du régime "personnes ‘agéekaide sociale, elle ferait perdre son sens,
dans des conditions mal maitrisées, a la distinctjoe le législateur a voulu conserver entre
"dépendance" et "handicap".

Enfin, en I'état actuel de I'agrément concernanpllgart des établissements, elles peuvent tres
difficilement étre accueillies dans des foyers ppersonnes handicapées adaptés a leur handicap.
Si elles ont besoin de services a domicile, elEgat se tourner vers les prestations fournies par
les services pour personnes agées, qui peuvenhataptes.

La survenue d'un handicap apres 60 ans n'a cependand'exceptionnel. On sait par exemple
gu’en 2000, pour prés de 70 % des personnes de680aas dont le handicap est reconnu par la
COTOREP, cette reconnaissance était postérieufeatns Certains types de handicaps plus que
d'autres surviennent dans cette période de "l'age. nC’'est notamment le cas des handicaps
sensoriels. Le handicap peut étre conseécutif ecall@ent domestique, a un accident de la route ou a
un accident ou maladie professionnels par exengplen accident de santé brutal du type d'un
accident vasculaire cérébral, ou encore a lI'effetm@ladies au long cours (comme le diabete ou
d'autres maladies incapacitantes).

Si les personnes handicapées ne cessent pasel@lléur soixantieme anniversaire, les personnes
qui, a cette date, ne le sont pas, ne sont pagége®$ apres cette date contre les accidents ou les
maladies a l'origine de handicaps — et ceci indégmment de la polypathologie gériatrique et de la
montée des incapacités liées au vieillissement.

Aujourd’hui, les personnes handicapées, leurs liesnitt les professionnels percoivent plus le
probleme des personnes handicapées vieillissaotase un probleme de continuité de la prise en
charge. La mise en place de la loi de février 2808es institutions qui en sont issues absorbe une
énergie considérable de la part de I'ensemble cantden du handicap”. Faire bien fonctionner le
nouveau systeme est la priorité.

Mais sur ses marges, on ne peut manquer de sigiegefpoints noirs" qui sont susceptibles de
poser a terme des probléemes importants. Il s’amitseulement de situations individuelles difficiles
mais aussi de problemes structurels, qui remetierdause la "logique d'age" qui fonde la dualité
du systeme francais. Quelques pistes seront dégalgdes la troisieme partie pour aborder cette
guestion.
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2. A COURT TERME, FACILITER LA PRISE EN COMPTE DU
VIEILLISSEMENT DES PERSONNES HANDICAPEES

La loi de février 2005 a donné un nouveau cadrenande du handicap et I'a mieux ancré dans la
société. La reforme se met en place progressiveniest textes d'application sont aujourd'hui

presque tous sortis, les maisons départementalesaddicap commencent a fonctionner dans
presque dans tous les départements.

Dans la phase de mise en pratique, d'inévitabtesragations apparaissent. Certaines touchent aux
points de jonction entre le nouveau dispositif eluc a peine plus ancien, qui concerne les
personnes agées dépendantes auquel ont ausse défaipersonnes handicapées vieillissantes -
dispositif tout juste rédé, marchant depuis peu vé@esse de croisiere, mais encore "sous
observation".

Il est donc prioritaire, dans I'avenir immeédiatassurer une bonne marche de ces dispositifs recents
sans pour autant perdre de vue leur évolutionieltgs. A cet effet, quatre orientations prioritaire
peuvent étre dégagées. Elles ne visent pas a inmaveaiveau institutionnel, mais a encourager
I'application de toutes les dispositions existaetel® mobilisation des marges de souplesse réelles
gu’offre le dispositif actuel pour le fonctionnemeles établissements et services.

2.1. Faireun plein usage des dispositions particulieres prévues par laloi pour
les per sonnes handicapées vielllissantes

En introduisant dans la loi des articles spécifiqaet congus pour assurer la continuité de prise en
charge au-dela de I'age de 60 ans, la loi du 1iefé005 entendait ouvrir des facilités aux marges
du dispositif "handicap” pour ceux qui risqueraidien sortir pour des raisons d'age. La mission n'a
pas pu faire un bilan exhaustif ni méme constitwe©chantillon représentatif de I'application de

ces dispositions, mais elle a pu repérer un certambre de difficultés que des actions simples
peuvent contribuer a surmonter ou a réduire. Ceé®rac peuvent passer par quatre canaux
différents :

e |Informer

Au cours des échanges avec de nombreux interlasutetionaux ou locaux, @nnaissance des
droits des personnes handicapées a conserver le bédéfiear statut est apparimgale Cet état

de fait est compréhensible, mais il n'y a pas diets'en satisfaire. Si les interlocuteurs avedig s
parfois incertains sur I'état du droit, il y a detés chances pour que le public concerné soit dans
l'ignorance quasi compléte de dispositions padomaplexes, ou ait du mal a les interpréter.
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On sait en effet que la perspective d’éventuellgstures de prise en charge est une source
d’angoisse tres importante pour les personnes co@es ("Que va-t-il devenir, quand je ne pourrai

plus m'en occuper, quand il ne pourra plus restrsdson foyer ? Aura-t-il des ressources

suffisantes pour payer une maison de retraite ctaifie...").

Il convient donc d'éviter que ne circulent des gdéeues ou fausses sur la "barriere des 60 aris" qu
génere de telles angoisses alors qu'elle conmatirait, ses exceptions. A cet égard, les premiéres
personnes exposées a ce risque de mauvaise inikonnsaint les personnes et les familles isolées,
qui craignent l'avenir mais développent peu de amiatavec les institutions spécialisées, et ne
pourront accéder a certains droits si elles n@semas manifestées avant 60 ans.

Il convient également que cette information fassbjét d'unediffusion spécifique visant a
anticiper les questions des personnes intéressédsssconditions du maintien de la PCH ou du
statut en établissement. Les professionnels egji@sds acteurs du secteur sont les destinataires
naturels de cette diffusion, mais aussi le grandlipuDans ce domaine, les MDPH ont un role
fondamental a jouer car la diffusion de l'inforroatifait partie de leurs missions essentielles. Mais
le monde de la gérontologie et des professionmetharge des personnes agées, doivent également
étre & méme de réagir aux demandes directes ddefarhes centres locaux d'information et de
coordination (CLIC) sont donc, comme les MDPH, ih¢srlocuteurs de premiére ligne

e S'assurer que les réglements d'aide sociale dépagetaux sont en conformité avec la
|égislation actuelle

Dans le contexte actuel de mutation rapide de dgslition sociale, les départements ont des
difficultés a adapter en temps réel leurs propeates réglementaires. La mission a ainsi constaté
gue certains départements n‘avaient pas mis dgats réglements d'aide sociale depuis plusieurs
années, malgré l'intervention de nombreuses loisvelles, notamment la loi rénovant l'action
sociale et médico-sociale et la loi « Handicap ».

Il convient donc dalépoussiérer ces reglements d'aide socialen particulier pour y introduire,
lorsque c'est nécessaire, les dispositions légaEntes concernant les conditions d'attribution de
l'aide sociale, de la PCH et de I'APA.

Il convient également de rappeler que rien n'empéeb décideurs départementaux de voter des
dispositions plus favorables aux usagers que cpllesont déja imposées par la loi. Dans une
proportion qu'il conviendrait d'étudier, certainépdrtements ont d'ailleurs pris la décision de
n‘opérer de récupération sur les obligés alimesgaiu sur les successions des personnes agees que
dans des cas exceptionnels. En revanche, tousie®viaoir rapidement pris les dispositions
nécessaires pour prolonger au-dela de 60 ansidés dcquis a compensation et a I'aide sociale aux
personnes handicapées.

« Assouplir, en matiere de limite d'age, les condittomises a lI'agrément des établissements
Trop souvent, des raisons “juridiques” sont évogugéeur fermer toutes les portes devant les

personnes handicapées vieillissantes, aussi biedtdudes établissements et services destinés aux
adultes handicapés que de celui des établissep@mtpersonnes agées.
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Il convient donc de rappeler aux autorités de legetomme aux gestionnaires d’établissements que
les lois et décrets, au niveau national, nimpoaectne barriere d'age a la présence de personnes,
ni dans les établissements pour personnes agéemsies établissements pour adultes handicapés.

On peut certes comprendre que pour des raisonsomignes, les directions d'établissements
soulevent des objections a I'accueil de personoesld prise en charge peut étre colteuse et qui ne
pourraient étre solvabilisées par l'aide soci@d?CH ou I'APA. Mais la connaissance de I'absence
de barriere "juridique"” opposable au niveau natipeamettrait tout de méme plus de souplesse.

En réalité, dans ces domaines, la décision deipdrde limiter les séjours ou les prises en charge
I'age de 60 ans a souvent son origine dans dessrétablies par les établissements eux-mémes et
validées lors de leur agrément par l'autorité dellier C’est donc aux départements et a I'Etatsdan
leur domaine de compétence respectif d’étre vitgldors de cette procédure d’agrément, pour ne
pas entériner de telles régles a I'occasion daffeen du dossier de chaque établissement.

Aujourd’hui, devant I'accroissement rapide du naende personnes handicapées vieillissantes,
faire montre de souplesse au niveau individuel nauffit plus. Il est temps pour les autorités qui
délivrent l'agrément et qui sont responsables dalgiques départementales, de susciter et
d’accompagner de véritables projets pour les paeesoihandicapées vieillissantes, portés a la fois
par les établissements et jbes politiques départementales

* Rendre en partie fongible, au niveau local, les dits provenant d'enveloppes distinctes
selon les populations, réparties par les autoritégionales

Pour éviter les interférences entre les créditsirdes a alimenter deux politiques qui se veulent
toujours distinctes (celles du handicap et de [@eddance), les enveloppes de crédits que la CNSA
est chargée de répartir sont aujourd’hui étandbesméme, le Parlement vote chaque année, dans
le cadre de la loi de financement de la sécuritéab® des sous-enveloppes de I'objectifs national
des dépenses d’assurance maladie (ONDAM) distinmbess les personnes agees et handicapées,
cette différenciation visant & assurer une certanagabilité" des politiques

Mais une absence de fongibilité au niveau locak peaduire a des rigidités excessives, dont les
personnes handicapées vieillissantes risquent ide fies frais. En effet, comment décider de
'enveloppe a laquelle elles sont censées émardest¥ raisonnable qu'un service financé sur
I'enveloppe "handicap” soit conduit a refuser diveénir pour une personne "vieillissante”, en
raison d’une interprétation restrictive de ses odimpces au regard d’'une hypothétique barriére
d'age ?

Dans les politiques d'aide a domicile, certainasations frélent aujourd’hui I'absurde : nombreux
sont, en effet, les services prestataires qui @m@nen charge les deux populations et qui recoivent
des financements en provenance des deux enveldppaeédits, ce qui leur permet de rémunérer un
personnel tres largement commun. Or, ces servioes marfois amenés a refuser des prises en
charge quand ils ont atteint le quota sur une epypa, alors que des places restent disponibles sur
l'autre.

Il parait donc raisonnable de préconiser, de lages autorités locales et de I'Etat, en l'occaeen

lorsqu'il s'agit de 'ONDAM, une gran@gtention a la fongibilité nécessaire au niveau locaglour
permettre des prises en charge adaptées.
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2.2. Promouvoir des solutions diver sifiées, adaptées au niveau local

Au niveau local, les explorations de la mission@nifirmé que la promotion d'un "modéle unique"
pour la prise en charge des personnes handicapiissantes n'est pas justifiée. Mais ce constat
ne signifie pas gu'il faille se contenter de sans individuelles improvisées.

En se fondant sur les expériences et sur les dgbate sont déroulés dans les dernieres années, la
mission s'est convaincue qu'il faut offrir aux penses concernées et a leurs familles le choix d'une
panoplie de solutions, adaptées aux situationddscenscrites dans les projets d'établissemesn et
liaison, sur un territoire donné, avec l'ensembds déseaux d'établissements et services. Les
schémas départementaux (handicap et personneg égaest en tenir compte.

Quatre recommandations peuvent étre énoncées ici :

» Donner aux ESAT et aux entreprises adaptées les emsyd’accompagner une cessation
progressive d’'activité des personnes handicapéesligsantes :

En ESAT, le probléme est urgent parce que le igsément y est particulierement rapide. Une
proposition consiste anoduler le financement de l'aide au postequi permet d'assurer
I'encadrement des personnes handicapées accusilies la proportion de personnes a temps
partiel. Beaucoup d'établissements souhaitentfehreicourir plus largement au temps partiel mais
en sont empéchés par le surcroit de temps et dtisgement que demande le partage d'un méme
poste entre plusieurs personnes handicapées. suggéré de mener une étude rapide débouchant
sur une décision a bref délai.

La mission a moins creusé la situation des ensepradaptées, ou les salariés ont des handicaps
plus légers (et de ce fait, a la fois une meillansertion sociale et un vieillissement en moyenne
moins précoce) et semblent utiliser efficacemendssibilité, désormais ouverte la loi, de prendre
leur retraite & 55 ah’s Elle s'est toutefois interrogée sur l'intérépdévoir la possibilité de prendre
uneretraite progressive pour les personnes handicapées, notamment cellesntjdes carrieres
courtes et des retraites faibles. En continuar\atler a temps partiel (ce qui permet le mamtie

de l'insertion sociale sans fatigue excessive deetaonne due a son handicap), apres liquidation
d'une partie seulement de la retraite, ce dispdsitr permettrait de continuer a cotiser de fagon
disposer d'une retraite plus confortable. Une tglkrspective mériterait sans doute d'étre
approfondie.

1 voir le décret du 17 mars 2004 relatif & I'abaisset de 'dge de la retraite pour les assurésisobandicapés, et
décret du 33 décembre 2005 relatif a la déterninate la majoration de pension applicable aux asssmciaux
handicapés bénéficiant de I'abaissement de I'agerégraite.
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* Favoriser la synergie et la mise en commun des cetepces entre les différents
établissements et services

Dans lesfoyers d’hébergement et les foyers occupationnelge vieillissement sans changement
d'établissement est possible jusqu'a un certaint,pet souvent souhaitable pour aménager des
périodes de transition nécessaires pour des pearsofmagiles. Il convient ddavoriser le
prolongement de l'insertion dans un environnementa@nnu de la personneMais le succes de
telles solutions suppose de pouvoir recourir avisdgaire complémentaire de professionnels qui ne
sont pas disponibles dans I'établissement.

Le méme constat de manque de professionnels fopees étre fait concernant I'accueil des
personnes handicapées Vvieillissantes émblissements pour personnes agéeda présence
d'éducateurs inhabituelle pour ce genre d'établissements, pe&usi étre nécessaire en
accompagnement d'une petite unité de personnegchpgds vieillissantes.

EnFAM ou enMAS, la nécessité de renforcer tesix d'encadrementse combine également avec
celle de mobiliser des compétences gérontologigquésn’existent pas en général parmi le
personnel traditionnel de ces établissements.

Dans ces situations, le premier geste a recommagstenaturellement d'examiner dans quelle
mesuredes coopérations des interventions externes de toutes natures,édbanges et des
formations réciproques de personnel, voire desusgjta l'essai" de personnes handicapées ne
seraient pas possibles associant plusieurs structuregpour ameéliorer la qualité des prestations de
I'ensemble ainsi engagé dans un projet en panignzon.

Dans cette perspective, il convient de signaleurgiistrument juridique nouveau vient d'étre mis a
disposition du secteur médico-sotfall s’agit de la possibilité de constituer desupements de
coopération sociale et médico-sociale, dotés deetaonnalité juridique et créés par accord entre
des établissements et services sociaux d'une métdgocie ou de plusieurs catégories différentes,
ainsi, éventuellement, que des établissements di.s€ette formule pourrait étre pertinente
lorsque la coopération entre un établissement pdulftes handicapés et un établissement pour
personnes agées débouche sur la création d'ueitéie daisant appel a un investissement commun
et a la collaboration de personnel de chacun dgn@mes créateurs, éventuellement appuyée sur
des interventions régulieres du secteur psychiadriia coopération peut aussi viser a faciliter des
solutions intermédiaires entre un domicile tropéset un établissement, en associant des services a
domicile ou d’accueil temporaires comme des centtegour, des établissements de diverses
natures a des acteurs du logement social.

La recherche de solutions adaptées aux situatmredels peut étre I'occasion de créer de vraies
synergies territoriales en liaison avec les collectivités concernées. guaples communes et
regroupements de communes peut apporter une dynaro@mplémentaire a ces initiatives comme
a pu le constater la mission.

12 yoir le décret du 6 avril 2006 concernant les geuents de coopération sociale et médico-sociale
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* Poursuivre les efforts financiers en faveur des aténs de places en services d'aide a
domicile

Le maintien a domicile est une tendance lourdead@ike en charge des personnes handicapées, y
compris vieillissantes. Pour les personnedoaicile, le recours a des centres de jour, SAVS,
SAMSAH et SSIAD doit permettre a la fois un prolengent de la qualité de vie a domicile,
'aménagement de transitions entre domicile etlissdments et I'organisation de temps de répit
pour les aidants familiaux qui avancent eux-ménresige. Ainsi, la progression du nombre de
places dans les services a domicitkoit étre considérée en tant que telle comme oné&ibution
importante a la prise en charge des personnesdagdis vieillissantes.

* Mieux tenir compte des besoins des personnes habes vieillissantes dans la
tarification des établissements et services

La mission est consciente du colt d’'une adaptateonotre systéme de prise en charge aux besoins
des personnes handicapées vieillissantes maisn@lgas pu évaluer précisément les moyens
financiers nécessaires a cet effet. Elle estimetois que ces moyens devraient rester relativement
modestes et ne devraient notamment pas conduioelleverser I'ordre de grandeur des tarifs pour
un établissement qui organise une petite unitéedtlinaine de personnes dans un établissement
comportant 80 a 100 places. En revanche, les pertauprojets peuvent se heurter a I'étonnement
ou au refus parce qu'il s'agit de demandes "honmes) pour des personnels inhabituels pour le
type d'établissement concerné.

La prise en compte de ces nouveaux besoins negodéndant pas passer, pour la mission, par la
définition d’'une nouvelle enveloppe spécifique @axsonnes handicapées vieillissantes, sous peine
d’introduire encore des rigidités supplémentaiffisles projets déja remontés a la CNSA dans le

cadre des PRIAC peuvent voir le jour rapidemestfiltancements correspondants devront étre pris
sur les enveloppes "communes” redistribuées paaisse et complétées par les départements.

Au niveau local, les moyens supplémentaires néressaevront étre identifiés et évalués lors de

'agrément de I'expérience, afin d’étre intégréssdas tarifs existants (hébergement, dépendance,
et/ou soins). La mission exclut en effet de créms le systeme tarifaire déja extrémement

compliqué du secteur médico-social, un tarif sumelétaire spécifigue pour les personnes

handicapées vieillissantes qui se surajouterait tau¥s existants et ferait de ces derniers une

nouvelle catégorie "a part".

* Anticiper les besoins futurs en établissant desjpations nationales et locales

Au niveau national, beaucoup d'expériences ont d&aprésentées dans diverses instances et
analysées dans plusieurs écrits. La Fondation @ecEra joué un role important dans la diffusion
d'écrits de qualité sur ce sujet. Des lieux deowses comme le CTNERHI disposent d'une
littérature abondante et s'efforcent de la diffuséais la circulation de ces informations ne peut
dispenser la collectivité publique d'un effort dfigae d'analyse des besoins futurs et de pertimenc
des expériences en cours pour répondre a ces be§nproposera a ces efforts deux objectifs
différents.
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Il conviendrait d’abord de favoriser leassemblement des données démographiques et
comptables dont l'agrégation permettrait de mieux cerner emmés prévisionnels les moyens
spécifiques et les colts qu'il conviendra de couwans les années qui viennent. Ces connaissances
sont indispensables pour déterminer un partage ’'diort financier entre collectivités
départementales et instances nationales confoltéguété et aux responsabilités de chacun.

Deux outils pourraient en outre étre développésn: & la disposition despérateurs locauxpour

les guider dans I'établissement de leurs projdtspér exemple, le guide relatif a la qualité des
espaces et des aménagements en établissemenfepsumnes agées) ; l'autre a la dispositions des
instances départementales et régionales de planditon pour les aider a établir des projections a
moyen ou long terme (on peut s'inspirer par exendgleméthodes expérimentées par certains
CREAI et les approfondir).

Il parait entrer dans les missions de la CNSA ti&niet de coordonner de telles opérations, avec le
soutien du ministére en charge des personnes lzquédis et des personnes agées.

2.3. Mobiliser les compétences nécessaires " tous ages'

Contrairement a ce qui s'est passé dans beaucquayydeen France, les différents secteurs meédico-
sociaux se sont développés depuis plusieurs déreroins une stratégie de spécialisation,
largement en réaction contre la "relégation toutawd™ qui ne permettait pas de centrer les services
sur les besoins et les situations de chaque pexs@ans ce cadre, des compétences remarquables
et "pointues” se sont développées.

Cependant, la situation d'aujourd’hui "en tuyawxgiles” (des professionnels spécialisés dans des
établissements spécialisés) permet difficilementatte circuler entre secteurs et sous-secteurs les
connaissances et les savoir-faire ainsi dévelogpést des personnes dont la situation reléve de
différents corpus de connaissances, comme lesmpersdandicapées vieillissantes, le risque est de
ne mobiliser qu'une partie des savoirs dont elssalent bénéficier. Loin de nier les apports de la
spécialisation, les exigences sont de pouvoirfaifamieux les mobiliser et les croiser, et cect au
différents niveaux de la théorie et de la pratique.

» Concilier spécialisation et croisement des savoirs

Cette double nécessité traverse tout le champ mlédiepuis longtemps, tant en matiére de
recherche que dans la pratique clinique. Dans umad® proche de celui qui nous intéresse, la
collaboration entre psychiatrie et gériatrie, etrerservices relevant du champ de la santé et
relevant du champ médico-social est engagée etitlese développer a l'avenir, notamment pour
appuyer I'évolution rapide du nombre de personmgges rencontrant des problemes cognitifs et
psychiques. Un mouvement similaire devrait étreoaregée pour développer lesllaborations
entre I'ensemble des spécialités cliniques qui ort voir avec le handicap d'une part et la
gériatrie d'autre part.
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* Mobiliser plus efficacement le secteur psychiatrigu

La mission nationale d'appui en santé mentale gdtcédement chargée, dans le cadre du plan
« Psychiatrie et santé mentale », d'entretenirréfiexion contribuant a une meilleure articulation
de la psychiatrie avec les autres disciplines eteses, notamment médico-sociaux. Elle devrait
présenter, d’ici le début de 'année 2007, des @sijons tournées vers l'exercice "en réseau” avec
une diversité d'institutions support pour une dmlation avec la gériatrie.

Le secteur médico-social dans son ensemble estocwé@fa la "désinstitutionnalisation de la
psychiatrie” et ce phénomene touche plus parti@ment les structures prenant en charge des
personnes handicapées vieillissantes. C'est poullgcanviendrait d'examiner I'opportunité d'une
saisie de la mission d'appui en santé mentafur approfondir ces questions, dans la continuité
des questions qu'elle traite actuellement.

* Améliorer la formation des personnels d'accompagremmet de soin

Malgré la rénovation du statut d’'un grand nombrepdefessions du secteur médico-social et
I'extension des missions de certains serviceslggISSIAD, a plusieurs catégories de bénéficiaires
la spécialisation "par public" des personnels ddaggagnement et de soin reste encore largement la
régle. Ceci favorise un certain "enfermement" dasqgnnels dans des pratiques limitées. Le risque
est alors que les besoins d'un public "hybride"mme celui des personnes handicapées
vieillissantes, restent a demi compris et que sesportements soient mal acceptés, quel que soit
leur lieu d'accueil.

Des formations complémentairesen cours d'emploi au métier "initial" des professiels en
contact avec I@ublic "handicapé" ou le public "agé" et portant sur l'autre champ sont danc
minimanécessaires. Des crédits sont prévus dans ledex2004 qui structure I'action et le budget
de la CNSA pour financer des actions innovantesogitribuer a la formation des personnels
s'occupant des personnes agées. Il convient dfassbabjet de cette section pour favoriser des
actions de formation "croisées", permettant auxblisements d'élargir les compétences

disponibles.

Bien que la question dépasse largement le cadreedepport la mission ne peut pas rester
insensible auwdifficultés rencontrées sur le terrain pour attirer les candidatures en nombre
suffisant vers les métiers de l'aide et du sojntant aux personnes agées qu'aux personnes
handicapées, alors que les besoins annoncés sdneéseforte croissance. Le développement de
possibilités decarrieres diversifiéesest susceptible de jouer en faveur d'un regattraitapour ces
professions. Organiser des "troncs communs”, dssepalles et des possibilités de spécialisation
successives vers un autre public ne peut que baetra améliorer leur attractivité.

33



2.4. Favoriser |'anticipation, individuellement et collectivement

Depuis trente ans, les démographes et les staigiobservent en France une augmentation d'un
trimestre par an de I'espérance de vie a soixasteLzalerte est donnée depuis une dizaine d'années
sur les conséquences massives de cette longévi sombre des personnes agées qui perdent leur
autonomie. Les projections concernant les consé@msede ces évolutions démographiques en
termes de services, de charges et de programmiesesarcoup plus récents.

La démographie de la population handicapée conmedtévolution semblable. Mais les pouvoirs
publics n'ont pas encore pris toute la mesure @ssihs croissants de cette population, notamment
en termes d'aides et d’accompagnement. Le devoirsaearité a I'égard des personnes
handicapées en général, et des personnes handicapélessantes en particulier, rappelé fortement
par la loi du 11 février 2005, nécessite que danstrhvail d'analyse, de prévision et de
programmation de l'avenir, elles aient leur place.

L'effort d'anticipation collective n'est pas enceudfisant. Il n'est pas non plus vraiment encoéirag
au niveau individuel. Au niveau national, il convigle mettre I'accent sur plusieurs outils qui font
aujourd’'hui défaut :

- La premiere priorité concerne lacherche Les connaissances dont on dispose sur les puscess
de vieillissement selon les différents types dedi@p reposent aujourd’hui davantage sur la
recherche internationale que sur la recherche disagqui est peu insérée dans les réseaux. Elle
doit donc étre encouragée, en combinant des aidagecherche biomédicale a la recherche
démo-épidémiologiqueet a la recherchen sciences humaines.

Cet effort de recherche doit étre combiné avecfforteaccru derassemblement des donnéesur

la population handicapée vieillissante, sous letage a la CNSA. Pour mesurer régulierement les
progres réalisés dans ce domaine, il pourrait@dportun de séxer un rendez-vous, a trois ans

Un rapport au CNCPH, voire un rapport conjoint au CNCPH et au CNRP@yrpait par exemple
permettre de formaliser un tel rendez-vous ;

- Il conviendrait également d’encourager, au nivdapartemental et régiondktablissement de
travaux transversaux dans le cadre des schémas gatologiques et de schémas du handicap
Pour traiter correctement de la population handieayieillissante sans préjuger des solutions qui
peuvent étre apportées a leurs besoins, une coilatm entre services et spécialistes des deux
domaines est tout a fait souhaitable, pour cumagecompétences mais aussi croiser les approches.
Les CREAI et les Observatoires de la santé, oipoestataires de services d'étude connaissant bien
les deux champs peuvent étre mobilisés conjointensein ces sujets par les collectivités
territoriales.

A la suite de la loi de 2005 sur le handicap, beapade schémas seront a reprendre (ou a constituer
car tous les départements n'en sont pas dotéspnvlient d'en profiter pour faire le lien avec les
schémas geérontologiques. L'établissement concéutg glide méthodologique et sa mise a la
disposition des acteurs territoriaux contribuegifin a la qualité et a la comparabilité de ces
travaux.

Des propositions peuvent également étre faitesvaan individuel :
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- Il serait d’abord utile d’encourager le dévelopeat d’actions d@révention du vieillissement
destinées aux personnes handicapées. De tellessst développent dans la population générale
et les personnes handicapées doivent pouvoir prafé ce mouvement.

On a souligné dans la premiere partie I'état deésalns dégradé des personnes handicapées a age
comparable. Les fragilités liées au handicap s@afles mais elles sont prévisibles et leurs
conséguences sont généralement intégrées dansildesla personne. En revanche, la dégradation
progressive de I'état de santé sans lien avecndidap doit étre mieux prévenue, grace a une
meilleure sensibilisation desédecins en particulier des généralistes qui ont étaldi liens avec

les établissements et services spécialisés. Laaniggace de bilans fonctionnels réguliers pourrait
€galement s’avérer opportune, dans la mesure opeles®nnes handicapées elles-mémes peuvent
ne pas savoir repérer seules des symptomes anarmaux

On rappellera d'autre part les conclusions du ndgpésenté par A Cordier et A Fouquet lors de la
conférence de la famille pour 2006, qui met I'atcam la nécessitéd'aider les aidants' pour
prévenir la fatigue ou le "burn out", quelle qué $m nature des difficultés des aidés, handicap ou
grand age, et qui propose dans ce domaine plugisies, dont certaines pourraient d’ailleurs étre
reprises par le Gouvernement.

- Il revient ensuite aux pouvoirs publics d'encgerala préparation de l'avenir a long terme des
personnes en termes de ressources. Des dispasitifdéja été mis en place poemcourager
I'épargne personnelle ou familiale. Les caisses de retraitdgent également porter une attention
particuliere a ces personnes qui ont des carr@rastiques entrainant des liquidations longues et
compliquées pour de faibles montants de pensioe.itiformation ciblée sur leurs pensions de
retraite, leur permettrait d'anticiper correctement l'avese leurs revenus. C'est un sujet qu'il
revient au GIP Info Retraite de traiter.

Dans la mesure ou elle s’est attachée, dans unigaréemps, a définir les voies et moyens d’'une
amélioration a droit constant des dispositifs exitt, la mission n'a pas souhaité aborder la
guestion des charges globales liées au vieilliseemes personnes handicapées. Ce n'est pas un
oubli. C'est une prise de position. Dans l'immédiat effet, il convient surtout d'assouplir les
modalités de fonctionnement du systéme de prisehange des personnes agees et handicapées,
afin d’en lever les rigidités et de permettre asrspnnes handicapées vieillissantes d'y trouver leu
place. Vu leur nombre, croissant mais réduit awanggle I'ensemble de la population en perte
d’autonomie, cela peut se faire dans le cadre dleppes financiéres structurées comme elles le
sont aujourd’hui. Les évolutions a long terme navpaet, quant a elles, étre envisagées qu'en
fonction de données qui sont aujourd’hui manquatées sur la démographie que sur I'évaluation
des systemes d'aide.
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3. A MOYEN ET LONG TERME, ENGAGER UN PROCESSUS DE
CONVERGENCE DESDISPOSITIFS" DEPENDANCE" ET " HANDICAP"

La loi du 11 février 2005 a pris I'engagement demimer, dans un horizon de cing ans, toute
distinction en matiére de compensation et d'aideiad® a I'hébergement, entre personnes
handicapées en fonction de I'age.

Un critere d’age conduit en effet aujourd’hui atidiguer deux régimes congus en réponse a des
situations-types contrastées :

Le systeme destiné aux "personnes agees" est aamgeéponse a des situations qu'on a
considérées comme caractéristiques du grand agdasivement homogenes : pertes plus ou
moins progressives de facultés physiques, mentsdesorielles, associées bien souvent a une
polypathologie, espérance de vie limitée, socigbihstallée, liens familiaux, droits a pension
de retraite et éventuellement patrimoine déja dmést Ce cadre correspond a des situations
réelles relativement fréquentes. Il est méme cqraur répondre a un sort si commun qu'il
constituerait pour chacun un horizon prévisiblees kolidarités nationale et de proximité
s'exercent en effet pour ces personnes dans ue éaditement délimité, laissant a la charge de
l'intéressé et des solidarités familiales une [aportante des frais entrainés par la perte
d'autonomie.

Un accord peut se faire aisément sur l'adéquatemrelative d'une personne de 60 ans a cet
"idéal-type" aujourd'hui. L'age de 60 ans, qui caasait en général l'arrivée a la retraite, est
depuis longtemps dissocié de la survenue d'inceEsa@t sera méme de moins en moins celui
de l'arrivée a des droits a pension a taux plemgétat de santé correspondant a ce tableau, de
plus en plus inhabituel voire exceptionnel avanta7B0 ans, dénote autour de cet age une
situation qu'on sait particulierement mal distingde celle du "handicap". Quant a l'espérance
de vie a 60 ans, elle est, pour les femmes, de&étgpour les hommes, de 23 ans.

Le systéeme destiné aux "personnes handicapéeshdépoune gamme plus hétérogéne de
situations, évaluées par des outils multidimenstsnll ne s'arréte pas sur un "idéal-type"
unique. Il se situe dans la perspective dynamiqus g¢brojet de vie, tient compte de
I'environnement de la personne et de ses besounrsspatenir son insertion sociale, ne préjuge
ni de son age ni de ses ressources, ni de sesmslémiliales, et se fonde sur 'idée que, pour
l'intéressé et sa famille, le handicap est un maheare, imprévisible, qui justifie le
rassemblement solidaire de la société autour de aee ce malheur atteint.

La dualité des systémes, et I'appartenance alidiawutre régime selon un critere d'age posent donc

desproblémes incontestables de frontiere et d'équité

On voit bien toutefois quée systeme le plus "universel” dans son objet, caldu handicap,
n'est supportable par la société et les collectiés publiques que dans la mesure ou il demeure
réservé a des situations exceptionnelldseux que le malheur du handicap a frappés, identi
aujourd'’hui assez artificiellement par ce critei@ged). C'est bien principalement la crainte d'une
charge excessive qui empéche d'envisager une lendéale de la "barriere d'age" : si les

collectivités publiqgues devaient apporter une adde personnes agées dépendantes selon les
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conditions réservées aux personnes handicapéesgsar'ensemble de la situation soit revisitée,
leurs charges globales subiraient certainementugeentation importante, voire démesurée, dont
'ampleur ne peut toutefois pas étre appréhenddaga précise aujourd’hui.

Plutét que de raisonner en fonction des codts gtclarges de différents scénarios, exercice utile
pour éclairer la décision mais qui demande des n®gedu temps, la mission a simplement choisi
d'approfondir quelques modalités de cheminemertilplespour faire converger les deux systemes
destinés aux personnes en perte d'autonomie.

En effet, autant les deux systemes different parslé€cibles”, autant ils se rapprochent par
beaucoup de modalités concrétes, sur le terraigugdies des convergences sont possibles. Dans
cette perspective, la mission a dégagé quatrespigte sont autant de chantiers de travail qu'elle
propose de lancer rapidement, de fagon a réunimtdaalate fixée par la loi du 11 février 2005, a
savoir a I'horizon 2010, I'ensemble des élémentessaires a une décision de "suppression de la
barriere d'age".

3.1. Favoriser au niveau local un rapprochement desinstitutions et des
dispositifs destinés aux per sonnes handicapées et aux per sonnes agées

Le "double dispositif* francais, pour les personagses et pour les personnes handicapées, a donné
naissance a des institutions et a des procéduigedéa 'une et l'autre politique qui demeurent
paralleles mais ont de nombreux points de convergdon rapprochement entre ces institutions et
ces procédures pourrait étre envisagé dans unravesiproche car les collaborations qu'il suppose
sont relativement aisées a mettre en place et teena développer les échanges entre les cultures
des milieux du handicap et de la gérontologie.

Le dispositif destiné aux « personnes handicapékspose d’'un outil tres complet, qui rassemble
I'essentiel des leviers nécessaires a la priseharge des personnes concernées : il s'agit des
maisons départementales des personnes handicap€eOPH). Il est intéressant de noter que la
loi n'a pas défini leur champ d’intervention en ¢tion d’'une quelconque catégorie d'age.

Ces maisons ont d’abord une fonction d'informagbd'animation générale des politiques. Dans le
domaine des aides techniques, elles constituestaaun doute le lieu ressources le plus complet,
et ce pour tous les ages de la vie.

Elles assurent également le fonctionnement des GDABr, les décisions individuelles que
prennent ces commissions ne sont pas toutes lsnjiée un critére d'age Si c'est le cas pour
I'AAH, il en va autrement pour l'attribution dedarte d'invalidité et des cartes de priorité (7etat
debout pénible"), de méme que pour les décisionsedennaissance de la qualité de travailleur
handicapé (RTQH) et les aides liées a une activitéessionnelle (demandes qui deviennent certes
rares avec la progression en age mais sont encooedges apres 60 ans). Les CDAPH ont enfin a
connaitre des situations de personnes handicapéeplus de 60 ans hébergées dans un

13 Rappelons que, comme le montre le compte socidlashdicap (voir annexe statistique, tableau 3lds),CDAPH
n'‘ont pas a connaitre de I'ensemble des élémerits miditique du handicap. Des éléments substantiéhtervention
publique dans ce domaine relévent du systéeme batifride sécurité sociale ou de I'Etat (les remt@svalidité et
I'ensemble des avantages liés aux accident duiltetvinaladies professionnelles, les pensions amiés d'invalidité,
notamment), et échappent a leurs décisions.
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établissement pour adultes handicapés. Ainsi lefARHD ont-elles, de fait, pour usagers des
personnes de tous ages.

Ce sont également les MDPH qui organisent les égupuridisciplinaires chargées de reéaliser
I'évaluation de la situation des demandeurs etrdposer des plans d'aide aux commissiéfies
rassemblent ainsi tout I'appareillage et toutes legompétences techniques mobilisées pour
instruire les décisions et animer les politiques t@mles du handicap

Par contraste, l'appareillage technique et les étamges nécessaires pour instruire les décisions et
animer la politique départementale a I'égard desop@es agées apparaissaos disperséset plus
ou moins étoffés selon les localisations.

Ainsi, les équipes "médico-sociales" qui évaluensituation au regard de I'APA et proposent des
plans d'aide au décideur relévent du Conseil généllas sont souvent limitées a deux ou trois

professionnels — et peuvent n‘avoir d'équipe queha, quand un seul professionnel de santé ou
travailleur social assure le contact avec I'autbume demande ou sa famille.

Mis en place dans un premier temps par I'Etat,ckzsres de liaison et d’'information (CLIC)
relevent, depuis 2000, des conseils généraux guaénité d'un parc a géométrie variable composé
d'institutions qu'ils ont également pris en mairfalwn inégale. Cependant, certains d’entre eux se
sont étoffés, fonctionnent de facon satisfaisahtabeitent de surcroit une équipe médico-sociale
d'évaluation. Ces centres remplissent alors, suewmitoire d'étendue infra-départementale et pour
une "clientéle d'usagers" particuliére, des fomsien partie paralléles (information, coordinatbn
eventuellement évaluation), et en partie compléemead (puisqu'il revient aux CDAPH d'attribuer
des avantages qui peuvent étre demandés pout'deatteele") a celles des MDPH.

Devant ce panorama institutionnel, I'existence d'dauble dispositif’ peut apparaitre comme une
source de complication et de perte d'efficacitéOn peut bien sir admettre qu'en |'état actuel des
cultures, radicalement différentes entre le mondbahdicap et celui de la gérontologie, I'existence
de deux réseaux peut offrir quelques garantieoagétence dans chacun des deux domaines.

Mais lors de la création des MDPH, les acteursuraae s'y sont pas trompés. Dans la pratique,
une grande partie des départements a commenc@rachpr les dispositifs « personnes agées » et
« personnes handicapées ». L'étude que I'ODAS dengaliser aupres des départements sur la
mise en place des MDPH montre qu'une large maj@uités de 50 sur 80 répondants) envisagent
une articulation entre MDPH et CLIC ou entre équipes médico-sociales et equipes
pluridisciplinaires. Parmi les avantages d'un rappement, on notera celui d'une meilleure
diffusion territoriale : rayonnant sur des ternigs infra-départementaux dont ils sont en général
bons connaisseurs, les CLIC peuvent apporter auRNBes facilités pour installer les antennes de
proximité dont toutes les personnes intéresséelesain. Dans certains sites visités par la mission
le travail en commun amorcé par les équipes des deateurs leur ont fait réciproguement
découvrir des savoir-faire utiles et permis d'arapdes projets en commun, notamment en relation
avec les probléemes rencontrés par les personndghpges vieillissantes.

Par ailleurs, des procédures paralléles sont pségtieendues obligatoires par les textes en ce qui
concerne I'élaboration et la validation de stragg moyen terme dans les deux secteurs :

- des schémas gérontologiques départementaux s@wsatepuis plusieurs décennies par les
présidents de conseil généraux en concertationlagguéfets ;

38



- des schémas départementaux du handicap, plus sé¢cantégalement vu le jour suivant la
méme configuration.

L'étude précitée de I'ODAS montre une évolutionma@vancée mais intéressante s’agissant de ces
différents schémas : seuls quatre départementsiéatorganisé une mise en commun du travail
d'observation réalisé a l'occasion de I'élaboragbrde I'adoption des schémas « handicap » et
« vieillesse ». Dans les schémas « handicap » ers adapplication ou en cours d'élaboration, la
guestion du vieillissement des personnes handisagsietoutefois systématiquement abordée, avec
une volonté de diversifier les propositions d'adatede promouvoir les innovations intéressantes.

Ces évolutions semblent correspondre a une orientptise spontanément par les équipes locales
qui ne peuvent qu'étre encouragées et soutendes.défrespondent également a la lente évolution
des prestataires de services.

Ces collaborations directes entre institutionsest coopérations en matiere de stratégie a moyen
terme contribuent a une salutaire confrontatiorcales réalités de terrain. Les représentations que
chacun se fait de "l'autre secteur" peuvent évoligerme, on peut dans ces conditions projeter la
constitution d'un large réseau technique, comptenanpanel de compétences diversifié et les
spécialisations nécessaires. Les plus importarifGsuttés immédiates pourraient se rencontrer
dans les départements ou aucune politique actid@iden et de coordination dans le secteur des
personnes agées n'a encore été mise en place.

3.2. Préparer une évolution desréférentiels et des grilles d'évaluation

Pour cadrer les décisions dattribution des priesist comme pour construire les plans de
compensation et d'aide, dans le secteur "persdgéss" comme dans le secteur "handicap”, il est
fait appel a des référentiels qui ont valeur régetaire, ainsi qu'a des grilles (questionnaires)
utilisés en appui a I'évaluation des situationsviddelles. Il s'agit certes d'instruments techesju
complexes, mais leur conception générale, brievemsgpelée, répond a des objectifs difféerents
gui ne sont pas exclusivement techniques.

Les deux systemes ont été congus en se référantladsification internationale du handicap. Ni
l'un ni l'autre n'étant destiné a établir des asssur des situations médicales ou a jeter lessbas
d'une réparation de préjudices, ils ne sont pasléensur l'appréciation d'une déficience. lls
cherchent a définir les moyens d'aide qui doivéra éfferts aux personnes souffrant de difficultés
pour accomplir des activités de la vie quotidiengtesont donc fondés sur des questionnaires tres
proches dans leur conception, qui décrivent dasisléeix cas ce que peut ou ne peut pas faire une
personne, avec ou sans aide, et en déduisentaeseatrdes modalités d'intervention.

Cependanties objectifs visés dans la construction des griiedifferent. Les dispositifs s'inserent
en effet respectivement dans les conceptions gielie la "dépendance” ou du "handicap” qu'on a
brievement exposeées plus haut.

La premiére de ces grilles est daille AGGIR ™, utilisée dans le cadre de la dépendance des
personnes ageées. Elle sert a la fois de grilleadyae des besoins et de référentiel pour l'aceas a
niveau de prestation ('APA). Elfgermet d’élaborer des "scores" globauxpermettant d'apprécier

14 Annexée au décret du 209 novembre 2001.
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la "lourdeur" du handicap d'une personne, d'apprésion éligibilité a une prestation et de
déterminer le montant des aides auquel son "nidealgpendance” ouvre droit. C'est un instrument
"compact"”, dont la conception illustre bien le fgaile vue qui a été adopté sur la "dépendance" et
qui prévaut sitot qu'il s'agit d'une personne des gle 60 ans : les difficultés auxquelles il s'dgit
faire face seraient caractéristiques du grand &gelaivement homogeénes. Il constitue en outre,
par son systéme de "classement” un outil d'usagepaiur réaliser des travaux prévisionnels.

Le référentiel associé a la grille AGGIR et son lejation ont fait I'objet de plusieurs études.
Celles-ci montrent que l'outil, bien implanté, paifr utilement étre améliot® en particulier par
I'adjonction d'un outil "multidimensionnel” a lailgg existante.

Dans lesecteur du handicap le référentiel utilisé identifie des criteres gi@nnent acces ou non a
une forme de compensation (attribution de la PCHisnaussi de I'AAH, d'aides a l'insertion
professionnelle, orientation vers un établissemgnli. existe par ailleurs un guide d'évaluatian g
vise a faciliter un examen complet de la situatienla personne et a amorcer la construction du
plan d'aide.Ni le référentiel® ni le guide d'évaluation ne sont congcus pour perniiee de
construire un "score" ou de classer une personne dans un "groupe”, oursu "échelle" de
handicap. Le contenu et le montant des aides gdimislindépendamment d'un tel classerffent

L'élaboration du guide d'évaluation a fait I'olgj&tn important travail et de tests nombreux ausour
de lI'année 2005 et au début de 2006. Il devradt ldiigement diffusé a partir de fin 2006. Son
utilisation en routine est prévue pour faire I'oljéun suivi en vue d'adaptations éventuelles. Le
travail qui a été parallelement réalisé sur le&yst d'information des MDPH et de la CNSA doit
egalement déboucher a la fin de cette année 2(0@6iktier ce suivi.

Au total, on peut considérer que les deux systédeeséférence et d'évaluation sont appelés a
évoluer. Des appréciations sur les différentes ifsalattendues de tels systémes et des
expérimentations sont prévues en vue de modificatiaisonnées et prudentes.

En revanche, il n'est pas prévu, jusqu'ici,stauler (a titre d'étude ou de recherche) quelles
seraient les conséquences d’'une généralisation denke ou I'autre de ces grilles Rien,a priori,

ne s'y oppose. Or, savoir combien il en colterai aollectivités publiques d'appliquer aux
personnes de plus de soixante ans le méme régimugxgquoins de soixante ans aiderait le décideur
public a se prononcer sun simple déplacement de la barriere d'agéen la situant par exemple a
70, 75 ou 80 ans, qui sont des ages plus signficati regard des processus de vieillissement
observés que I'age actuellement retenu).

Il pourrait également étre intéressant d'étudier i@structuration des systemes existants permettant
"dinclure un systéme dans l'autre", en considérqum la situation des "personnes agées
dépendantes” n'est qu'un cas particulier parmimkitude de situations de handicaps possibles.

!> Rappelons que I'APA n'est attribuée que pour lesrg GIR (groupes iso-ressources) les plus lofaassix) et qu'un
plafond de prestation est associé a chaque nivediGtR". Le plan d'aide proposé a la commissiofttriiaition est

établi, en accord avec la personne concernée;goaiipe d'évaluation qui "classe” la personne. lille AGGIR "n'est

pas suffisamment précise pour appréhender les risestipermettre la construction d'une propositi@idd" selon

I'évaluation qui en a été faite par le conseil tifiggue dans un rapport de 2003. De sorte qudiéle entre groupes
GIR et plan d'aide apparait problématique”. Pdewt, la reproductibilité du classement selonégaipes médico-
sociales évaluatrices parait également sujet docauRappelons également que les tarifs des ésalotisents pour
personnes agées sont également structurés paumiedalR.

%En annexe au décret simple du 19 décembre 2005

" En revanche, une quote-part de participation fitae de la personne d'une part, et un plafonnedesiaides par
type d'aide (humaine, technique...) d'autre part; définis par voie réglementaire.
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Qu'on velille appliquer a des personnes ainsi ifiked un régime particulier de droits et de
prestations peut se justifier pour des raisonsredgesur lesquelles on sera amenés a revenir. Mais
dans ce cas, il convient d'identifier, mieux qutaoyen d'un seul critere d'age, les situations
auxquelles ce régime particulier est susceptiblg'ampliquer.

La mission suggére qu'une réflexion soit entrepsigeles possibilités techniques de juxtaposer un
“tronc commun" de références pour l'acces au draibmpensation (ce qui serait plus satisfaisant
gue la situation actuelle, au regard du principeidersalité du droit & compensation) et des

"questions filtres" permettant de répartir les pares ayant droit & compensation entre plusieurs
régimes, dont un régime applicable aux personnéssadépendantes. L'enjeu d'une réflexion de ce
type est de formaliser des criteres qui, derriére motion d'age peu adaptée, définissent la ou les
situations particulieres auxquelles le législatmtend réserver un traitement particulier.

3.3. Progresser vers une harmonisation des prestations,
desprises en charge et destarifs

Du fait de la dualité des systemes, les prestagtiesstarifs et les conditions d'acces aux diffeyen
types de prise en charge appligués aux personmekichpées et aux personnes agées different de
facon souvent inutilement compliquée, aussi bieardes personnes concernées que pour les
prestataires et les financeurs. Dans la perspedtivee convergence, ces disparités doivent étre
traitées chaque fois que c'est possible. En t@itdd cause, une harmonisation est de nature a
simplifier la gestion de toutes les instances auigotraiter de ces sujets (depuis les administrati
jusqu'aux prestataires de services)

La mission n'a pas fait une liste complete de dggadtés. Aujourd'hui, alors que les CDAPH se

mettent en place, que la PCH n'est pas encore r@eacteurs opérationnels n'ont pas encore fait
le tour des interrogations que peuvent suscitemedalités d'application comparées de la loi de
2001 sur la dépendance des personnes agées dode Handicap » de 2005.

41



Deux types de disparités, qui ne demandent pasé@meantype de traitement, sont cependant
repérables.

» Certaines divergences entre systeme du handicagysteme de la dépendance découlent
de la volonté méme du législateur ou de l'autoriglementaire et correspondent a des
options fondamentales.

Ainsi, dans le cadre de 'APA en établissementdédgslateur a voulu soulager partiellement les
personnes agées de la charge de leur hébergemeentmaintenant le principe d’'un financement
de cet accueil a titre principal par les persorgiEss-mémes ou par leur famille, estimant que la
prise en charge de ces frais devait au moins die pafever de la prévoyance individuelle, chacun
étant susceptible d’étre confronté un jour a laedélance liée au vieillissement. S’agissant des
personnes handicapées, le législateur a fait lex&x@ctement inverse : ainsi, la participation des
personnes handicapées au financement de leur leéhent) reléve de I'exception, ces frais étant
généralement pris en charge intégralement paelsodiale départementale.

Il n'en demeure pas moins qu'en établissemensgstéme de tarification ternaire pour les EHPAD,
binaire pour les établissements pour personnesdaabs financés par les départements et unigque
pour les MAS® ne facilite pas la lisibilité du systéme. Des glinations supplémentaires
proviennent en outre, pour les personnes agéda,diférence entre les régimes d'aide sociale qui
s'appliquent d'une part au tarif hébergement, idepart au ticket modérateur de I'APA. Le calcul
différent des sommes minimales qui doivent étreskeés a la disposition des personnes accueillies
selon qu'il s'agit d'un EHPA ou d'un établissemeodir adulte handicapé ajoute encore de la
complexité. Enfin, les financeurs se partagent Harge du budget de fagon différente : cété
handicap, l'intervention de l'assurance maladiedestype forfaitaire ; c6té personnes agees, la
reglement dispose que selon leur nature, les dépasumnt prises en charge soit par les personnes
agees (subsidiairement, par le département), switle tarif dépendance, soit par l'assurance
maladie et pour certaines dépenses, par deux Boam¢les dépenses d'aide soignantes se partagent
entre soins et dépendance, les dépenses d'aninatioa dépendance et hébergement...).

Le probleme est que toute tentative de révisiorgmale de ce systeme dual traitant des situations
proches, systéeme faiblement lisible et d'une coriiglexceptionnelle, se heurte a des logiques en
chaine. En remontant ces chaines, on aboutit @éamoeuds importants du systéme : I'attachement
solide de beaucoup de Francais en général et aee®lparticulier a I'obligation alimentaire eta |
récupération de l'aide sociale sur les succesgiesspersonnes agées qui est a la source de la
tarification ternaire, tandis que le devoir de dafité a I'égard du malheur des personnes
handicapées entraine un traitement différent digsystarifaire.

Un autre exemple renvoie également a des questionsernant les options fondamentales des
systemes. Il concerne les disparités, sensiblé® ks montants des plafonds d'aide financiéers dan
les deux secteurs.

Ici, c'est moins la complexité qui pose probléemae de volume des moyens alloués aux deux
populations. Cette disparité est sensible danadades aides techniques : dans le cadre fixé par le
plafonds APA, il n'est possible de se procurer ges matériels peu onéreux, lourds et peu

18 S'agissant de ces derniéres, alors que la situEopersonnes accueillies dans ces établissemektsituation des
personnes accueillies en long séjour peut étrelasimi le systéme tarifaire parait excessivemeffémint. On n'y
insistera pas outre mesure, car l'enjeu ne concguéee les personnes accueillies en MAS, pratiqnértmutes
handicapées de longue date et sans ressourcesqrafmnc peu susceptibles d'avoir a participer ugs ldrais
d'hébergement. L'enjeu est ici surtout un transfertharge entre départements et assurance maladie.

42



performants. Que ces matériels puissent conveo@riains, peu mobiles en tout état de cause par
suite de polyhandicaps, cela s'entend. Il est esnEe moins justifié de traiter uniformément "par
un plafond tarifaire” et non par évaluation indiville ces cas et ceux de personnes qui, a
soixantaine ou soixante-dix ans, sont aujourd'lapables des apprentissages nécessaires pour
améliorer leur capacité d'insertion dans la vigadedon pense ici notamment aux aveugles, qui le
deviennent souvent a un age avancé ou aux persay@d un handicap moteur d'origine
accidentelle ou pathologique également survenwsdargoixantaine).

Un "projet de vie", des situations personnellegdinciées sont possibles quand on a plus de vingt
ans d'espérance de vie devant soi. Mais cette moties développée dans la perspective du
handicap, ne l'est guere dans celle de la dépeadan®ans ce cas comme dans I'exemple
précédent, en "remontant la chaine”, on se cord@ramx options fondamentales des deux systemes.

Aussi, les disparités de ce type doivent-elles &ralysées en rapport avec les options
fondamentales et alimenter le dossier qui permeltiyarevenir en y associant une analyse plus
complete de leurs conséquences.

» Dr'autres disparités heurtent vivement les usagetrdeeirs représentants associatifs car ils
n'y voient aucun fondement réel.

Un exemple frappant de ces disparités peut étexéebn ce qui concerne I'emploi des aidants a
domicile. Les réglementations permettant I'applicate I'APA et de la PCH différent a cet égard
de facon probablement excessive : elles differantgxemple en ce qui concerne la possibilité de
rémunérer des aidants familiaux, le statut (salamiénon) qui leur est donné et les tarifs qui leur
sont applicables. Les réglementations differentedgant en ce qui concerne le contenu de l'aide :
alors que l'aide domestique (pour les coursesetrétien du logement, pour la préparation des
repas) est considérée comme centrale dans le saldie personnes agées a domicile, ces mémes
services ne peuvent étre couverts sur la PCH msupérsonnes handicapées et sont renvoyés au
Fonds départemental de compensation. Quant atx agplicables aux aides professionnelles, elles
difféerent d'un cété selon le statut de l'aidantise prestataire, mandataire...), de l'autre sebon s
gualification.

Qu'il s'agisse de disparités de l'une ou l'auttégraie, une comparaison plus systématique des
situations serait souhaitable. A mesure que ladoil février 2005 se met en place, les remontées
sur les difficultés rencontrées sur le terrain gaite de ces disparités devraient faire I'objenhel'u
analyse spécifique.

A court terme, les enseignements de ces compasasmunraient alimenter une adaptation et une
harmonisation de ces regles qui ne soulévent pgsral@emes fondamentaux pour chacun des
systemes de compensation et de prise en chargaldisgement. Les disparités qui renvoient a des
guestions plus fondamentales sont, quant a elles, @éments importants pour alimenter le
quatrieme et le dernier chantier qu'il est proptieavrir.
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3.4. Préparer une évolution des sour ces de financement

Toutes les tendances d'évolution que la mission @entifier pour I'avenir en s'interrogeant sur le
vieillissement des personnes handicapées vontldasens d'une hausse des charges, difficilement
évitable :

la longévité nouvelle des personnes handicapédsadait par un accroissement global du
nombre de personnes qui ont besoin d'aide et de en charge ;

- les personnes handicapées vieillissantes "ajoutestincapacités aux incapacités" et leurs
besoins sont plus importants que ceux des pluggun

- leur vie familiale plus précaire les conduit a coenpplus fortement, I'age venant, sur les
solidarités collectives ;

- leur présence de plus en plus nombreuse dans ameh& d'age que la Iégislation francaise
considére comme ayant basculé vers "lI'adge de Ihesse" contribue a poser des problemes
d'équité. Risquant de devenir sensibles, ces pr@sdépeuvent nécessiter un ajustement des
systemes de prise en charge des pertes d'autoraaroard'hui gérés selon un critere d'age

Les données disponibles ne permettent guére d&vakec précision I'ampleur de ces charges
supplémentaires, mais quelques ordres de grandiatifg doivent étre rappelés.

Au regard du nombre de personnes handicapées analgsns mobilisés pour répondre a leurs
besoins, on a avancé, avec précaution, la possibliline pression sur l'offre correspondant a une
augmentation minimale de 20 % des places disp@ilgeur offrir dans les vingt années qui
viennent l'accueil nécessaire a ceux qui vieilhitsn établissement en méme temps qu'aux plus
jeunes qui souhaitent y entrer. La pression rgmll@rait étre beaucoup plus importante en tenant
compte des besoins de ceux qui commencent a vigillomicile. Au regard de I'ampleur de la
population handicapée aidée, les taux de progresisEs besoins sont donc trés sensibles.

Par la nature de leurs besoins et le statut queclenfere la Iégislation actuelle, les personnes

handicapées vieillissantes rejoignent aussi I'ebseme la population en perte d'autonomie. Les

effectifs sont ici beaucoup plus nombreux, le nambde personnes agées dépendantes étant
susceptibles de franchir la barre du million daes prochaines années, alors que l'ordre de

grandeur des personnes handicapées vieillissamtedewrait pas s’élever a plus de quelques

dizaines de milliers. L'impact relatif sur les dipes de la perte d'autonomie n'a donc pas la méme
ampleur.

La "suppression de la barriere d'age" entre despagitifs selon I'age de survenue du handicap ne
peut étre traitée avec équité sans prendre en ecanpinéme temps les codts induits et I'étendue de
la population concernée.

Les craintes de co(ts excessifs, difficiles a famrnsans la construction de ressources nouvelles,

sont susceptibles de rendre plus attractives lesicas continuant a réserver a un petit nombre des
dispositions spécifiques, au risque de mainteratedgent les sources d'iniquité qu'on a évoquées.
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Si la progression globale inévitable des financemeate la perte d'autonomie fait I'objet d'un
pilotage efficace, si des sources nouvelles denfement sont identifiées, en revanche, le jeu sur
une contrainte aussi stricte que celle de la brard&ge peut s'ouvrir.

Des pistes ont été récemment ouvertes par le ragpdtentre d'analyse stratégique, dont plusieurs
intéressent directement le dossier des personmelicapées vieillissantes. De facon originale, ce
rapport aborde la question du financement de & mBautonomie sous I'angle du "reste a charge"
des personnes, soulignant qu'il convient de letdéimpour maintenir un vrai choix de vie aux
personnes dépendantes. En cela, il rejoint 'optédenue dans le cadre de la politique du handicap
et fait ressortir la principale difficulté, pourslaisagers, d’'une articulation entre le systeme du
handicap (qui limite les charges pour l'intéresserelui la dépendance (redoutée des personnes
handicapées fragiles et de leur famille parce gaeharges personnelles y sont lourdes).

Pour contenir les colts supportés par l'usagegdport du CAS propose une action sur plusieurs
fronts. Certaines concernent les éléments de madag charges entre financeurs, dont on a apercu
ici la complexité. D'autres proposent de mobildigerses ressources d'efficacité dans la gestion du
systeme. D'autres enfin appellent sans ambagesea"nemise a plat de l'aide sociale en
établissement”, en proposant notamment de considéres des ensembles cohéretdajne part

les différentes possibilités de solvabilisationlaerise en charge en institution a la charge des
départements (quelles que soient les sectionsitia¥ et en prenant en compte la solidarité devant
s'exercer envers les personnes démunies), d'audré Ips possibilités de mobilisation du
patrimoine™®

Ces propositions rejoignent les réflexions de lasimon. Avec la survenue d'incapacités, des
personnes que rien ne caractérise comme en situdipauvreté ont a supporter sans préparation,
mutualisation des risques et organisation desatés, des charges supérieures a celles auxquelles
une retraite normale peut faire face. La mise ernvreewle I'obligation alimentaire et des
récupérations sur successions a des effets néfastéacceptation, par les personnes elles-mémes,
de leur séjour en établissement ; elle comportardaations bien souvent inutiles au maintien de
liens de solidarité familiaux qui, a cet age, ouaiuttes cadres pour s'exprimer, et établisseng entr
les familles dont les parents ont pareillement gpér des discriminations peu pertinentes selon la
chance ou la malchance qu'ont les uns et les adére®ir leurs parents survivre en échappant ou
non a la dépendance.

Si, en outre, étaient retenues et approfondiepr@gositions visant arenforcer la sélectivité des
dispositifs de solvabilisation publics en faveus geiblics les plus fragile§” et si des ressources
nouvelles étaient recherchées, comme le précomseapport du CAS, par la prévoyance
individuelle, l'accées au crédit et l'assurance ddépece, des possibilités nouvelles de
rapprochement entre systemes et de "suppressiorbaleeres d'age" seraient ouvertes. Les
Francais se montrent au demeurant réceptifs ael'id&pargner pour anticiper une perte
d'autonomié' : deux tiers d'entre eux (y compris les plus jsling sont favorables. Selon le
barometre qui suit I'opinion publique sur ce thersesont de plus en plus nombreux, par exemple,
a se déclarer favorables a une cotisation indiVigdacultative ainsi qu'a une intervention pubéqu

19 Synthése du Rapport "Personnes agées dépendadtiase scénario du libre choix", Mission Prosipexdes
équipements et services pour les personnes aggesdiintes conduite par Stéphane Le Bouler, Ce'fatnalglse
stratégique, Mai 2006

2 proposition qui correspond également aux obsemsiie la Cour des comptes dans son rapportspetsonnes
agées dépendantes, novembre 2005

2L voir Dépendance et handicap, les opinions des franga0€0 et 2005Amandine Weber, Etudes et Résultats
n°491, DREES mai 2006.
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dans ce domaine, et ils modulent leurs préféremelm qu'il s'agit des réponses au probleme du
grand age ou a celui du handicap.

Il est donc souhaitable que soient engagés rapitel®s travaux complémentaires appelés par ce
rapport, que la mission ne peut qu'appuyer.

Dans cette perspective, la contribution de reptés¢s des personnes handicapées et de leurs
familles a ces travaux sera particulierement utile

- ils disposent d'une expérience appréciable dermgst@l'épargne et de constitution patrimoniale
pour le maintien et le financement de |'autonomigs ont contribué a construire ;

- ils sont particulierement a méme de veiller, aurgsode ces travaux, au respect et au
renforcement de liens et d'articulations entre ilestitutions consacrées au maintien et a
I'entretien des situations I'autonomie, pour évéetre elles les effets de rupture comme les
risques de repli sur la défense d'intéréts spémtq
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CONCLUSION

Au terme de cet examen des problemes posés parillsssement des personnes handicapées, trois
réflexions essentielles s'imposent:

En premier lieu, se situer dans la perspectiveididivest un privilege récent pour des personnes

qui, pour la plupart, ne pouvaient se situer datsespoir il y a quelgques années. Ce vieillissement
doit avant tout étre considéré comme la marqueedfugsence réelle et affrmée des personnes
handicapées dans la cité. Dans l'avancée consldéatald'espérance de vie qui est un phénomene
majeur des sociétés européennes, et tout partienlgnt de la société francaise, de la deuxieme
moitié du XXéme siecle, les personnes handicapéesla@irement pris leur place. Cette entrée dans
le mouvement général est le fruit de conditionwideet de soins meilleures, et plus généralement
l'effet des progrés, sans doute perfectibles mgisfieatifs, de l'intégration dans la société des

personnes privées d'une part de leur autonomie.

Corrélativement, les problemes que pose ce viggiireent ne doivent pas non plus étre regardés et
traités comme spécifiques et exclusifs d'un morelené du handicap. La contrepartie d'une
espérance de vie plus élevée pour tous, c'esttiatdou de difficultés liées a la perte - ou latper
supplémentaire - d'autonomie. C'est une chargelsodifficile a supporter et a partager pour tous.
Prendre en considération ce contexte implique awssiappréciation positive sur les synergies
pertinentes que peut apporter une réflexion glebalsur les situations de perte d'autonomie.

En second lieu, la situation des personnes hangksapieillissantes, a la charniére entre deux états
ou elles ne sont "ni tout a fait dedans ni toudiadehors", apparait comme un excellent révélateur
d'un ensemble des traits positifs et négatifs deersysteme social.

S’agissant des aspects positifs, on retiendra @wufeo capacité d’adaptation, a bas bruit mais
efficace, de beaucoup d'acteurs de terrain qut pas attendu pour organiser des solutions parfois
tres professionnelles et généralement inventives taces situations "hybrides"”. Aujourd’hui, ils
demandent moins des modeles que des moyens dage qu'il y a indubitablement des besoins.
Sous réserve des régles de bonne gestion, ilsrdadee entendus, tant sur la variété des solutions
gue sur les besoins en moyens et sur la levéebdtaobes administratifs. Alors que d'autres besoins
s'expriment aussi avec force dans le méme sedltelly,a pas pour autant lieu de faire apparaitre
des priorités nationales ou des enveloppes speéesiqgui redécouperaient inutilement le secteur
meédico-social - pour changer sans doute demaimidete.

Car voila le négatif : il convient de se présemeda fuite en avant dans la complexité. La Cowsr de
comptes I'a souligné a plusieurs reprises dansal@gorts publiés dans les derniéres années : le
champ médico-social est couvert de barrieres girdgrammes particuliers. Loin de chercher a
protéger par des mesures exclusives la situatioticpiéere qu'il lui était demandé d'étudier, la
mission plaide pour qu'on s'appuie sur de tellemtgons hybrides pour ré-interroger ces barrieres
et spécificités. Malgré tout, légiférer trop etpreite pour rectifier ces imperfections serait
prématuré et risqué. Auparavant, certains dispeditndamentaux doivent étre "mis a plat”, en
tenant compte d'un ensemble de facteurs. Ce rapjovite, a la suite et en accord avec d'autres.

En troisieme et dernier lieu, il convient de sondig que législateur social n'a pas toujours eu le
meilleur rapport qui soit avec le temps: en 19i%’est donné dix ans pour parvenir a la
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suppression des hospices et s'est trouvé conttaindllonger les délais ; on peut espérer, sans en
étre certains, que les délais de dix ans prévudapiai de 2005 pour que l'accessibilité s'impose
seront respecteés.

La loi de 2005 a prévu cing ans pour préparer fpmssion de la barriere d'age. Un an et demi a
déja passé. Il est temps d'engager le travail ldetesnps qui reste. Des chantiers progressifsisont
proposés. D'autres réflexions tout a fait connes@d préconisées simultanément sur des sujets
communs ou voisins notamment par le Centre d'aeaystégique. Beaucoup d'observations et
d'études sont nécessaires. On ne peut sans elesiaiér sur des décisions. Il convient en
conséqguence d'engager au plus vite ces travaux.
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RECOMMANDATIONS

Mieux faire connaitre les dispositions de la loildufévrier 2005 permettant aux personnes
handicapées de bénéficier d'une continuité de binaits a I'age de 60 ans, (actions en direction
des MDPH, des CLIC, du milieu associatif et dedgssionnels du secteur du handicap).

. Sensibiliser les Conseils généraux a la nécessité :

- d'adapter les reglements départementaux d'aidelsoaila loi du 11 février 2005, en
particulier en ce qui concerne la prise en chaegepgrsonnes handicapées vieillissantes,

- d'assouplir, lors de l'agrément des établisseméess,dispositions concernant les ages
limites d'accueil dans les établissements pouopees agées et adultes handicapés.

. Offrir des solutions souples et diversifiées, adaptaux situations locales, pour la prise en
charge des personnes handicapées vieillissantmganisant sa continuité et en accompagnant
les personnes et leurs familles. Permettre un yslagesouple, au niveau local, des enveloppes
de crédit de I'assurance maladie destinées auarpess handicapées et aux personnes agées.

. Assouplir les conditions d'agrément des établissésneotamment pour permettre le
développement de projets en petites unités, accalées établissements pour adultes
handicapés ou pour personnes agées, et dédiéesuell de personnes aux besoins hybrides ou
spécifiques (accueil de couples méres agées -terifandicapés vieillissants, par exemple).

Evaluer l'adaptation nécessaire des moyens ddgsétabents et services a la structure par age

et a la perte d'autonomie correspondante des perspen fonction :

- des types de handicaps,

- de projets territoriaux de coopération et de spigaizon,

- des transitions a assurer.

Il convient en particulier de tenir compte :

- dans les ESAT, du calcul des aides au poste quétteimodulé lorsque I'établissement
comporte de nombreux travailleurs handicapés igsihts a temps partiel,

- dans les MAS et FAM, de l'alourdissement des smiédicaux et des accompagnements
hospitaliers.

Etudier les avantages que pourrait offrir pourttasailleurs handicapés une formule de retraite

progressive (liquidation partielle des droits, &iha temps partiel, poursuite de I'acquisition de

droits sur la part non liquidée)

Revoir et assouplir les normes d'encadrement esopeel dans les unités d'accueil comprenant
des taux élevés de personnes handicapées vigitkssa
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7. Renforcer les compétences mobilisables dans leiss@aments et services spécialisés, par la
combinaison :

d'une amélioration de la formation du personnelam¢ compte des connaissances et savoir-
faire dans les champs voisins (gérontologie ou icap)l, pouvant déboucher sur une
diversification des carriéres dans le champ médamal,

du développement de coopérations structurées eeingces et établissements médico-
sociaux et de santé,

du recrutement interne de personnels spécialisés fpoe face a des fonctions nouvelles
pour les résidents ou usagers vieillissants.

Permettre a la CNSA d'élargir a I'ensemble desopees en perte d'autonomie I'objet des
actions pour la "promotion des actions innovantds eenforcement de la professionnalisation
des métiers de service" (section 4 de son budget).

8. Préparer les changements inévitables dans les nledas des personnes handicapées
vieillissantes :

a domicile comme en établissements : par une éfleanticipée sur les projets de vie, par
I'offre de séjours temporaires ou a temps paréeisdde nouvelles structures de service ou
d'accuelil, et le maintien dans toute la mesureadsiple, du contact avec I'ancien milieu de
vie apres changement lorsque celui-ci est nécessair

dans les structures de travail protégeé : par llisgéion de modes de vie adaptés avec temps
partiel (en associant I'évolution de la structugdrdvail et de la structure d'hébergement) et
des transitions avec d'éventuelles solutions eliées.

9. Favoriser les coopérations inter institutionnelles

en particulier avec les secteurs psychiatriquest Kotervention de suivi et de soutien dans
le secteur médico-social constitue une missionritamanable,

entre établissements a compétence gérontologicetaldissements compétents sur le
handicap, afin d'échanger des services et des ¢engas qui se completent,

entre différentes catégories d'établissements méuticiaux du secteur du handicap, afin
d'organiser, soit des interventions de complémgésapour un public aux besoins en
évolution, soit des actions de relais préparéamn@igant une adaptation des personnes a des
situations nouvelles.

10.Prévenir le vieillissement prématuré des persohaesicapées :

par une surveillance médicale plus réguliere ebliésment a I'age mar, tenant compte des
risques propres a chaque handicap comme des riggresaux liés au vieillissement,
auxquels sont particulierement exposées les peesdmmndicapées fragiles.

par un effort spécifique des MDPH en direction pefessionnels de santé et des structures
associatives afin de diffuser une information usile le vieillissement, notamment pour les
personnes vivant a domicile.

11. Améliorer les capacités prévisionnelles, en vuaeladaptation progressive du nombre des
places disponibles au volume global des besoimsyapar le vieillissement des personnes
handicapées :

en soutenant au niveau national le rassemblemestrigees d'observation et de recherche
en liaison avec les réseaux internationaux de rebbesur le vieillissement des personnes
handicapées,

en sollicitant la CNSA pour proposer des outilamisa améliorer les prévisions a moyen et
long terme dans ce domaine au niveau local.
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12.Encourager les rapprochements et favoriser leatsagommuns entre :

MDPH et CLIC,

équipes d'évaluation (équipes médico-sociales [fEualuation APA et équipes
pluridisciplinaires pour I'évaluation des la comgaiion du handicap),
instances préparatoires aux schémas départemeahichandicap et schémas
gérontologiques.

13.Poursuivre I'adaptation des référentiels et ddegii'évaluation :

en étudiant la faisabilité d'une application ddérentiels du handicap jusqu'a des ages plus
tardifs (70, 75, 80 ans) ainsi que ses consequgmmeeda situation des personnes et pour les
financements,

en préparant un systeme d'évaluation en partigéguebmportant un tronc commun et des
modules spécifiques, correspondant aux diverseatigins qui peuvent donner lieu a prise
en charge).

14.Engager un examen approfondi et comparatif degségtifaires dans les systemes destinés aux
personnes handicapées et aux personnes agéathafimoniser les dispositions de ces deux
régimes dont la différence n'a pas un fondemdfisant.

15.Préparer une évolution des sources de financenoemtum soutien a la perte d‘autonomie,
indispensable pour permettre la suppression dedaiére d'age" et une remise a plat de l'aide
sociale en établissement.
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Annexel : lettre de mission
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Annexe 2 : Données statistigues

1 - Age et handicap, population générale

2. - Dénombrement et caractéristiques des personnes handpées vieillissantes
3. - Les dépenses publiques pour les personnes &étehandicapées

4. - Age des résidents en établissement et des éngéires de services

5. - EIéments de prospective
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1 - Age et handicap

Seule, en France, I'enquéte "HID" (handicaps-inciégsdépendance) conduite entre 1998 et 2001
en population générale, a la fois aupres de peesomm domicile ordinaire et en institutions
(notamment en institution pour personnes handicamre établissements pour personnes agées, en
hopitaux psychiatriques), permet d'approcher lebrende personnes "handicapées”. La définition
du handicap n'est pas unique. On rappelle qu'algpgie sur trois notions qui ne se recouvrent que
partiellement’ :

- Les déficiences(pertes ou dysfonctionnements des diverses pattiesorps). La notion de
déficience est voisine de la notion "d'invaliditgie les baremes des régimes de sécurité sociale
cherchent a saisir, décrire et évaluer ("taux dlidité") ou de "l'incapacité" évaluée par les
COTOREP (qui affectent aux personnes handicapéestdex d'incapacité” sur la base d'un
référentiel qui emprunte également beaucoup atlamde déficience).

- Lesincapacités,difficultés ou impossibilités de réaliser des acdeémentaires, physiques (se
lever, se tenir debout, monter un escalier...),cpisjues (mémoriser...) ou plus complexes
(s'habiller, se servir d'un téléphone...). C'eshddion centrale de I'enquéte. Les dispositifs
publics (PSD puis APA, PCH...) mis en place degaidin des années 1990 fondent les
interventions publiques (attribution d'une alloocatou d'une dotation globale a un établissement
ou service, montage d'un plan d'aide) sur une atialudes incapacités.

- Les désavantagesdifficultés ou impossibilités rencontrées poumpdir les réles sociaux
auxquels une personne peut aspirer ou que la é@tiénd d'elle.

Par ailleurs, l'enquéte confirme que la populataiteinte de déficiences ou d'incapacités ne
coincide pas avec celle dont le handicap est "raco(par un taux d'incapacité, par une pension
d'invalidité de la sécurité sociale ou d'une aatssurance, par l'attribution d'une AAH ou d'une
prestation de compensation (ACTP, PSD — la créat®mhAPA et de la PCH sont postérieures a
I'enquéte HID). Bien que les données recueilliesoient que des données déclaratives — ce qui
peut rendre ces données fragiles, en particulieceequi concerne des situations administratives,
dont on sait qu'elles ont tendance ici a se trachér une sous-déclaration de la "reconnaissance du
handicap"” - , I'écart est trés important entre faapd "reconnu” et les dimensions du handicap
mesurées dans l'enquéte (incapacités ou déficiences

Les deux tableaux suivants fournissent, par ageddmnées concernant la population (& domicile
ou en institution) atteinte par au moins une incédpa et croisent les données concernant la
population a domicile avec la population "reconnae'sens indiqué.

22| a Classification internationale du handicap &midée depuis les années 1980 sur ses trois Botioiconnaissent
des évolutions dans le temps. La classificatiomalgment retenue par 'OMS, la Classification rinégionale des
fonctionnements (CIF) retient des notions un péiémintes. On n'entrera pas ici dans le débatesiclassifications.
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1.1 - Part des personnes de plus de 20 ans atteintes @a moins une incapacité, par tranche

d'age.
Nombre de Estimation de la

Effectif personnes a Effectif Part de la art de la

Tranche population a domicile ayant | population en population a po ulation
d'aqe domicile au moins 1 institution 2 domicile ayant to'?alg avant au

9 incapacité dans au moins 1 moirslls 1

En millions 1 domainé incapacité . o

incapacité’

20-24 ans 3,529 12 800 13 300 0,4% 0,7 %
25-29ans 4,097 11 800 17 400 0,3% 0,7 %
30-34 ans 4,183 14 400 19 700 0,3% 0,8 %
35-39 ans 4,320 22 400 18 800 0,5% 0,9 %
40-44 ans 4,177 21 200 18 100 0,5% 0,9%
45-49 ans 4, 025 47 400 16 800 1,1% 1,6 %
50-54 ans 3,919 46 500 13 200 1,2% 1,5%
55-59 ans 2,628 39 900 10 400 1,5% 1,9 %
60-64 ans 2, 638 54 300 18 800 2,1% 2,.8%
65-69 ans 2, 755 98 600 27 600 3,6% 4.5 %
70-74 ans 2, 386 108 000 39 000 4,5% 6,1 %
75-79 ans 2,017 168 700 60 800 8,4% 11,0 %
80 ans et + 1, 787 383 000 337 600 21,4% 33,9%
582?\“;2& 42, 464 1 029 000 611 600 2,4% 3,8 %
Er?:z’t“f'e 50 18,133 889 000 507 500 5.0% 7.5 %
Er?:ir{‘f'e 60 11 586 812 600 483 800 7,0% 10,7 %
Ensemble 79 6,102 659 700 437 400 10,7% 16,5 %

! Source : enquéte HID. (Données foumies par PheBynDREES). Personnes vivant en domicile olingir ne
peuvent réaliser sans aide au moins un des resessentiels repérés dans six domaines delmtigiegne : la toilette,
[habillement, Ialimentation, hygiéne de I'éfiation (2 questions), les transferts (2 questibies déplacements dans leur
logement (2 questions).

% Source : enquéte HID en institutions. Adulte®ger$ ou centres de rééducation et MAS, en EHPSofteale retraite
publiques ou privées, unités de long séjour, fimgements), et en institutions psychiatriques.

% Population & domicile ayant au moins 1 incapagi@itlation en institution / population totale Enitie + population en
institution.

Faute de données précises par tranche dagasmsahiaexaminer un tel ratio, on suppose iteplent que la totalite de
la population en institution présenterait au maims incapacité dans des domaines explorés dap&tterDe fait,
Ihypothése est discutable pour les handicapéesadismpte tenu des incapacités retenues, ieicde festrictive,
appréhendant mal notamment les personnes quisoint de surveilance ou de présence mais peusisdréeules les
activités retenues ; pour les personnes ag@pgterHPA montre que 8 résidents de maisonaike ir 10 en 2003 sont
considérés comme dépendants (compte tenu defuet®7% des résidents de long séjour; lesntssidie logements
foyers sont moins dépendants mais ils ne constiue3% de la population en EHRAJagit donc dune approximation,
certes, mais qui permet de ne pas passer totasamealence la population en institution quieshéme ordre de grandeur
gue la population ayant au moins une incapacidiits.
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1.2. — Incapacités et reconnaissance du handicap

Source : exploitation pour la mission de I'enquétP (DREES — Ph Raynaud). Champ : personnes
vivant en domicile ordinaire. Répartition de la pdgtion de la tranche d'age concernée selon la
situation au regard des incapacités et de la re@isgance de handicap

. o Pas
Population | 1 incapacité Lincapacite . Pas . | 1 incapacité | d'incapacité
Tranche . pas de d'incapacité .
A totale de la | et handicap : ; ou handicap pas de
d'age A handicap handicap .
tranche d'age reconnu reconnu handicap
reconnu reconnu
reconnu
20-24 ang 3528 800 0,3 % 0,0 % 1,2 % 1,6 % 98 %
25-29 ang 4 096 900 0,3 % 0,0 % 2,4 % 2,7 % 97 %
30-34ansg 4 182 900 0,3 % 0,0 % 2,1% 2,5 % 98 %
35-39ang 4 320 500 0,5 % 0,1 % 53 % 5,8 % 94 %
40-44an§ 4176 800 0,5 % 0,0 % 2,9 % 3,4 % 97 %
45-49 ang 4 025 400 0,9 % 0,3 % 5,6 % 6,8 % 93 %
50-54 ang 3919 300 0,8 % 0,3 % 9,3 % 10,5 % 90 %
54-59 ang 2 628 000 1,0 % 0,5 % 7,1 % 8,6 %0 91 %
60-64 ang 2 638 300 1,4 % 0,7 % 9,6 % 11,7% 88 %4
65-69 ang 2 755 300 2,0 % 1,6 % 11,4 % 15,0 % 85 9
70-74ang 2 386 600 2,4 % 2,1 % 7,7 % 12,3 % 88 %4
75-79ang 2017 800 2,7 % 57 % 7,9 % 16,3 % 84 %4
+80ans 1787 600 4,1 % 17,3 % 6,0 % 27,4 % 73 %
Total 42 464 300 1,0 % 1,4 % 5,6 % 8,0 % 92 %
- dont tota 0,6 % 0,1% 4,4 %
30878 700| (170 000 (46 000 (1 354 000 51% 95 %
20-59 ang
personnes)| personnes)| personnes)
- dont tota 2,4 % 4,6 % 8,8 %
11585600 (274 000 (538 000 | (1020000 15,8 % 84 %
60 ans et +
personnes)| personnes)| personnes)

! Incapacité: voir tableau 1.2. ci-dessus, la définition de taoins une incapacité” est la méme.
Handicap reconnu Sont prises en compte les personnes qui onawx d'incapacité reconnu par

une COTOREP, ou par la sécurité sociale, ou par aomepagnie d'assurance, ou par l'armée
(versement d'une pension d'invalidité) ou bénéfieide 'AAH, d'une ACTP, ou de la PSD selon la
réglementation en vigueur a la date de I'enquéte.
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1.3. — Ancienneté du handicap, par _tranche d'agésource : J Sanchez, JF Ravaud 1997,
Prévention des handicaps et de leur aggravatioguéte réalisée en Sabne et Loire en 1995.
CTNERHI)

premiere Age au moment de l'enquéte
manifestation
thlr?ol ogie 5-19 ans 20-39 ans 40-59 ans 60 79 ans Ensemble
Ala
naissance 60,8 46,2 30,1 20,1 33,7
Avant 2 ans

21,5 10,6 5,6 2,2 7.2
Entre 3 et
19 ans 10,7 23,9 13}2 8,8 14,5
Entre 20 et
29 ans 8,7 10,38 7,8 83
Entre 30 et
39 ans 1,1 17,9 9,1 9|5
Entre 40 et
49 ans 12,5 17,9 9,9
Entre 50 et
59 ans 3,3 20,5 7,4
Entre 60 et
69 ans 6,0 1,8
Non
réponse 7,8 8,0
TOTAL 100 100 100 100 100

Lecture :pour 30,1% des personnes handicapées @590ans, les premiéres atteintes se sont madifest
la naissance mais pour 17,9% d'entre elles, enret39 ans.
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2.- Dénombrement et caractéristiques

des personnes handicapées vieillissantes

2.1. - Evaluation n°1

(source : Mormiche P. et Sanchez J., Réadaptatrbn 2000 pp. 7-11)

"Ensemble des personnes porteuses de déficienmes i la grossesse et a l'accouchement +
personnes présentant des incapacités survenues$ 20aans" :118 000 personnegjont la
prévalence diminue avec I'age mais dont le nonmgste rconséquent jusqu'aux ages avances.

"Personnes de plus de 60 ans qui ont un handieapnnu par la COTOREP avant 60 an278
000personnes a domicile 0 600 en institutions

La reconnaissance de leur handicap est interventie BO et 60 ans pour 69 % des personnes
vivant a domicile, pour 42% de celles qui vivenitmstitution.

Population vivant a domicile, reconnue avant 60 angar la COTOREP

Population |Reconnaissance du handicap
Age totale Entre 50 et

reconnue Avant 50 ans 60 ans
60-69 206 929 32 % 68 %
70-79 64 973 24 % 76 %
80-89 4 588 46 % 54 %
90-99 1 607 100 % 0 %
Total 278 096 31 % 69 %

Population vivant en institution, reconnue avant 6Gans par la COTOREP

Population |Reconnaissance du handicap
Age totale Avant 50 ans Entre 50 et

reconnue 60 ans
60-69 7276 70 % 30 %
70-79 2979 31 % 69 %
80-89 355 36 % 64 %
90-99 0 - -
Total 10 609 58 % 42 %
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2.2. - Evaluation n° 2
(Hélene Michaudon, Etudes et résultats n° 204 dboe2002, DREES)

Définition et volume de la population étudiée :
Il s'agit des personnes de 40 ans et plus (enutisti ou a domicile) qui ont :
- une incapacité survenue avant 20 ans,
- et une déficience :
- apparue avant la naissance, ou pendant I'enfantadmlescence (so35 000 personnes,
dont seulement06 000personnegeconnues handicapées par CDES ou COTO®ERt
40 angy.
- apparue dans la jeunessenon datégsoitenviron 800 00p
La définition retenue vise essentiellement a étué® modalités de vieillissement d'une population
handicapée délimitée de facon a exclure tout risipieonfusion avec le vieillissement "ordinaire”
d'une population "ordinaire". La composition pgpayde déficience de cette population n'est sans
doute pas exactement la méme que celle de I'ensedds personnes de méme tranche d'age
présentant des déficiences ou des incapacités.

Le vieillissement de cette population se caraaérgamment de la fagon suivante :

- Sur les 635 000 personnes retenues, 228 000 aet4hiet 60 ans, 267 000 ont 60 ans ou plus
et 140 000 ont 70 ans ou plus.

- L'avancée en age s'accompagne d'une augmentatportante du nombre d'incapacités (les
personnes concernées ont en moyenne 2,5 incapacafas 20 ans, 4,2 a la date de I'enquéte —
contre 1,4 pour I'ensemble de la population derd&0ed plus).

- A partir de 75 ans la différence avec la populatodinaire se restreint (5,5 incapacités contre
4.5 en population ordinaire).

- Le besoin d'aide pour au moins une des activités de quotidienne concerne 18 % de cette
population (avec des variations selon I'age : 24 40-59 ans, 13 % a 60-74 ans, 20 % a 75 ans
et +) contre 6 % de la population ordinaire de &ma tranche d'age.

- Pour les 3/4 des personnes de cette population'auaient qu'une déficience intellectuelle ou
mentale a l'origine, des déficiences physiquesig@nt désormais aux autres.

- Pour 1/3 des déficients sensoriels, viscéraux otaloéques une déficience intellectuelle ou
mentale s'ajoute désormais aux autres.
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La dépendance psychique affecte 11 % de cette gipul (2 souligner que le taux de
prévalence y diminue avec I'age), contre 3 % erujadpn ordinaire du méme age (ou elle
n'‘apparait réellement qu'a partir de 75 ans etagenf croissante). Une forte corrélation est
observée entre l'apparition d'une déficience psyshi et I'existence d'une déficience
intellectuelle ancienne (34 % ).

Le vieilissement atteint de facon différentiella kapacité de travailler des personnes
handicapées vieillissantes d'age actif, qui esbajment assez élevée : 39 % des 50-64 ans
sont actifs (47 % en population ordinaire). 64 % d®-64 ans sont actifs (en population
ordinaire : 69 %) dont 73 % des déficients senkrie0 % des déficients intellectuels ou
mentaux, 25 % de ceux qui cumulent déficiencedléateielles et physiques. 43 % des plus de
50 ans déclarent étre limités dans leur travail lear état de santé (7 % en population
ordinaire).

En matiere de vie familiale : un quart sont céhipats, 30 % n'ont pas d'enfants. 6 % cohabitent
avec leurs parents (mere seule dans les 2/3 dgs k@&ge moyen de leurs meres cohabitantes
est de 75 ans. A domicile : 26 % vivent seuls, ®t% de ces derniers ont au moins une
déficience intellectuelle et mentale. Environ 6 Btewmt dans des institutions, qui se répartissent
entre structure pour adultes handicapés (5/10pliss@ment psychiatrique (1/10), EHPA ou
USLD (4/10) ; avant leur entrée en institution,%72taient chez leurs parents ou ils sont restés
jusqu'a 37 ans en moyenne, 9 % a leur propre diengjaitté a 53 ans en moyenne, 50 % dans
une autre institution.

Enfin, 9 % des personnes accuelillies en établissepmur adultes handicapés ont atteint ou
dépassé la soixantaffieLes personnes handicapées vieillissantes coastii% des résidents
des EHPA ou elles sont arrivées en moyenne a 622ar%% d'entre elles vivaient auparavant
dans une structure pour adultes handicapés ouipsyghe, 36 % a leur domicile personnel.

2 \/oir évaluation n°3
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2.3. — Eléments complémentaires

Colin Ch., "Que nous apprend I'enquéte HID surplessonnes agées dépendantes, aujourd'hui et
demain ?'RFAS n°1-2 2003, Handicaps, incapacités, dépendppcé7- 101

Sont notamment évalués dans cet article les volulag®pulations correspondant a des situations
particuliéres intéressantes de "personnes handisapéillissantes" (= personnes qui ont plus de 60

ans).

1. Nombre de personnes de 60 ans et plus résidanhsgituiion pour adultes handicapés ou

institution psychiatrique 19 000 personnes.

Statistiguement, ces personnes se distinguentnmettepar leur age des "personnes agées en
EHPA, présentant des polypathologies qui restreigieur capacité a accomplir les actes

ordinaires de la vie" : elles sont moins agéesudbut elles sont entrées en institution beaucoup
plus jeunes comme le montre le tableau ci-dessous.

Caractéristiques d'age comparées des résidents d@ @ns et +, en établissements pour

personnes agées (EHPA),
psychiatrique (E psy)

pour

adultes handicapés (HA et en établissement

Source : enquéte HID 1998

Age médian des résidents

de 60 ans et +

Age médian d'entrée en institution des
résidents de 60 ans et +

EHPA EAH E Psy EHPA EAH E Psy
Hommes 80 ans 65 ans 69 ans 76 an 52 ans 66 ans
Femmes 86 ans 68 ans 71 ans 83 an 53 ans 69 ans

2. Le nombre de personnes de 60 ans et plus en tmstitaqui présentent "uniguement" un

handicap psychique (problemes d'orientation oubiesu du comportement) est @6 000

personnes.

Un tiers de ces personnes a moins de 70 ans. bbkepres psychiques qui peuvent conduire a
eux seuls (sans constituer I'élément partiel dlbtetwu clinique caractéristique du vieillissement
global de la personne) a une institutionnalisatiersont donc pas I'apanage d'une tranche d'age

particuliere.
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2.4. — Répartition des décisions des COTOREP par &ales bénéficiaires, 2004

Sources : E. Demoly avec la collaboration de PhyriRaid. Etudes et Résultats n° 455, décembre
2005. DREES.(exploitation annuelle des bases IT&8OQGDTOREP. Métropole et DOM).

Graphigue 1 :Bénéfiaires s'adressant pour la prenfiés a la COTOREP.
Graphique 2 Nouveaus bénéficiairesd 'une décisivAHd
Graphigue 3 Nouveaux bénéficiaires d'une reconaaégsde travailleur handicapé

Graphigue 4 Nouveaux bénéficiaires d'une cartealidite

Graphique 1 Graphique 2
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3. - Les dépenses publiques pour les personnes &yéehandicapées

3.1. - Le contexte : le Compte social du handicab

Source : Etudes et Résultat n° 367 décembre 200dn Bechtel.

Le budget social du handicap atteint 1,8 % du B|B% des dépenses de protection sociale.

Les dépenses se répartissent de la fagon suivante :

Total budget social du handicap 2003 :
28,4 milliards d'€
Répartition par prestations
Rentes d'invalidité 23 %
Prestations médico-sociales en 17 %
institution (assurance maladie)
AAH 16 %
Accidents du travail : Rentes 12 %
Accidents du travail : Ind. Journal. 9%
Hébergement et aide sociale aux PH 7%
Pensions militaires d'invalidité 5%
Garantie de ressources trav. handjc. 4 %
Allocation compensatrice 2%
Allocation d'éducation spéciale 2%
Autres 3%
Total budget social du handicap 2003 : 28,4
milliards d'€
Répartition par financeur principal
Etat 24,3 %
Départements 9,8 %
Sécurité sociale 65,5 %
Dont: - assurance maladie 40,9 %
- accidents du travail 22,8 %
Divers 0,4 %

4 La comptabilité nationale ne retrace pas les atiests sociales et médico-sociales concernantdesopnes agées
dépendantes dans ce compte du handicap, maisrgxatulise avec les retraites et d'autres catégadltieterventions

dans un compte de la vieillesse.
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3.2. — Financement public des interventions médicenciales pour les personnes agées et pour
les personnes handicapégs

3.2.1. - Dépenses des départements

Source : Dépenses d'aide sociale des départenme@)4, document de travail, série Statiques
n°93, J. Mauguin

Dépenses d'aide sociale 2004,

France métropolitaine, en millions d'€.
Aide sociale aux personnes ageéees
(Dépenses brutes totales) 5 739
Dépenses d’hébergeméht 3038
- dont APA en établissement 1239
Aide a domicile 2 556
- dont APA a domicile 2 331
- dont ACTP versée a des personnes de plus des60 an 103
Dépenses nettes totalés 4 636
Dépenses nettes & la charge des départemnts 3357
Aide sociale aux personnes handicapées 3743
(Dépenses brutes totales)
Dépenses d’hébergeméht 3066
ACTP verseée a des personnes de moins de 60 ans 585
Autres aides a domicile 34
Dépenses nettes a la charge des départerflents 3 354

% Comme le montre le compte du handicap ci-desauépense publique engagée pour les personneshpées (et
il en serait de méme pour les personnes agéesjecdlautres catégories de prestations correspondsaninment a des
revenus sociaux contributifs ou non (pensions dlidité ou rentes d'accidents du travail, AAHed a des prestations
de type intermédiaire (garantie de ressources).doesiées suivantes apportent un éclairage sumigagements des
principaux partenaires financeurs du secteur mésticial pour les personnes handicapées et lesrpars@gées.

% Accueil en établissements pour personnes agégeré-bogements, EHPAD et USLD) (3 032 €milliong)det en
familles d'accueil (6 millions €).

27 0n passe des dépenses brutes totales aux dépetissstotales, en en déduisant notamment les seménepérées
aupres des bénéficiaires et leurs obligés alimergadu sur les successions (1 103 Millions d'€).

% Est déduit des dépenses nettes totales, le vensatael 279 Million d'€ fait aux départements parFonds de
financement de I'APA (Fonds qui a été intégré paoildu 11 janvier a la CNSA).

2 Accueil en familles d'accueil (25 millions d'€)est établissements pour personnes handicapées iffiBigs d'€ -
l'aide du département est apportée aux accueftsyens d'hébergement, de vie, occupationnels &rdthébergement
des Foyers d'accueil médicalisé ; I'assurance neafimaince les MAS et les forfaits soins en FAM.t@des dépenses
d'hébergement, cette ligne ne tient pas compterdsaformes d'accueil prises en charge par lertdpant pour les
jeunes handicapés "amendement creton ou SAVS) ¢®nhgns le total des dépenses pour les PH.

% Rappelons que dans le domaine du handicap, & mpgs de récupération sur succession ni de mismese des
obligés alimentaires. La différence entre dépermeses et nettes, moins importante que pour l'sioieiale aux
personnes agées, provient de récupérations d'adivegses sans rapport avec ces deux dispositifs.
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L'année 2004 est la derniere pour laquelle on dispa la mi 2006, de données définitives
concernant les dépenses d'aide sociale des dépatterRappels :

- L'APA a été substituée a la PSD en 2002. La P$&btainé a partir de sa mise en place en 1997
une réduction importante progressive des dépen8€I 8 engagées pour des personnes de 60 ans
et plus. L'APA a permis en outre d'inclure danslégéficiaires d'aide des personnes agées plus
modérément dépendantes. Les dépenses d'APA squamitstabilisées en 2004 (+ 11 %) aprés une
montée en charge rapide. L'Etat participe au fiearent de I'APA (via le FFAPA jusqu’'en 2005,
via la CNSA depuis).

- A partir de 2006, I'Allocation compensatrice (AR)Test remplacée par la PCH, qui ne peut étre

attribuée a des personnes de 60 ans et plus (m#i€pntinuer a étre versée a celles auxquelles ell
a été attribuée avant cet age).

3.2.2. - Concours de la CNSA en 2006:

Source : Budget prévisionnel pour 2006, premiereéarcompléte d'exercice pour la CNSA.

Ressources de la CNSA ( 14,5 millions d'euros)
Contribution de solidarité autonomie : 1 949 Mé&r{d60% pour les PA et 40% pour les PH)
0,1% de la CSG non déductible : 940 M€(PA)
Contribution des caisses de retraite : 62 M€(PA)
Contribution des régimes d'assurance maladie (ONDAM289 M€ (PA) ; 6 629 M€ (PH)

Concours de la CNSA 2006 (millions d'euros, prinpaux postes)

Personnes agées Personnes handicapées
APA 1399 PCH 5038
Etablts et services PA Etablts et services PH
(remboursement assurance maladi¢) 4| @&3nboursement assurance maladi¢) 6856
Actions innovantes et Groupes d'entraide mutuelle 20
professionnalisation 59/%handicap psychique)

MDPH 20

Animation prévention études et Plan Animation prévention études et Plan
d'aide a la modernisation des établts 3BAide a la modernisation des établts 173

3.2.3. - Dépenses de l'assurance maladie pour legggiations médico-sociales :

Objectif national des dépenses d'assurance maladi@NDAM — millions d'€)
Personnes agées Personnes handicapées
2004 2005 2006 prévis 2004 2005 2006 prévis.
4883 6857
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4. - Age des résidents en établissement et des Héndres de services

4.1. — Age des résidents en établissements pour g@mnes handicapées

(Source :

Solveig Vanovermeir, le vieillissememt établissement pour adultes handicapés,
Gérontologie et sociéte, 2004.)

Indicateurs de I'évolution de la structure par agede la population accueillie 1983 — 2001
Données de I'enquéte ES

S

Age médian 1°" quartile 3*M quartile
Catégorie Une moitié desUn quart des personnedJn quart des personne
d'établissement |personnes  accueilliesaccueillies ont moinsaccueillies ont plus

ont moins (ou plus) de..|de... de...

1983 2001 1983 2001 1983 2001
CAT 27 ans 36 ans 24 ans 29 ans 33 ans 43 an
Foyer 29 ans 38 ans 24 ans 30 ans 35 ans 46 an
d'hébergement
Foyer 32 ans 38 ans 25 ans 30 ans 44 ans 48 an
occupationnel
Foyer d'accuejl[33 ans] | 36 ans [27 ans] | 29 ans [40 ans] 43 ans
médicalisé
MAS 27 ans 37 ans 23 ans 29 ans 34 ans 45 an

S

Note : 1- Pour les foyers d'accueil médicalisés gquétaient pas institutionnellement définis et naient
pas individualisés en 1983, les données de la péeenannée présentée sont celles de 1995.

Population de 45 ans et plus en établissement popersonnes handicapées en 2001

Données de I'enquéte ES

% des personnes
accueillies agées de :
Catégorie d'établissement 45 ansou | 60 ans ou
plus plus
CAT 21,4 0,2
Foyer d’'hébergement 28,1 1,6
Foyer occupationnel 33,2 4,1
Foyer d'accueil médicalisé 28,6 3,0
MAS 26,0 3,1
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4.2. — Age des résidents en établissements accaeilldes personnes agées

(Source : Etudes et recherches n°485, avril 20061§ores, données au 31 décembre 1994 et au 31
décembre 2003, champ : France entiere, sourcepiétes EHPA, Drees)

De 1994 a 2003, le nombre total de personnes agéesillies en EPAD a augmenté de 7,3%, mais

de facon différentielle selon la catégorie d'ésdgiments : diminution de 3% en logements foyers et
de 1% dans les maisons de retraites rattachéeshapital, augmentation de 15% en maisons de

retraite autonome et de 13% en unités de long séjdédge moyen d'entrée dans les établissements
est passé de 82 ans en 1994 a 83 ans et 2 md®2n 2

Les personnes agées de moins de 75 ans y sonut®tijeés minoritaires, mais elles ne constituent
pas des "cas isolés" : elles atteignent de 15 adé¥effectifs selon les catégories d'établissesnent

Age des résidents en EHPA

Répartition des présents au 31.12.03 par catégoritétablissement et par age

Logement-foyer | Maison de retraite USLD
moins de 65 ans 4% 4% 5%
de 65 a 69 ans 5% 4% 4%
de 70 a 74 ans 9% 7% 8%
de 75a 79 ans 16% 12% 14%
de 80 a 84 ans 27% 21% 22%
de 85 a 89 ans 19% 20% 17%
de 90 a 94 ans 16% 23% 20%
95 ans et plus 4% 9% 10%
Effectifs totaux 2003 149 800 417 500 76 700
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4.3. — Devenir des personnes handicapées vieillisgss aprés leur sortie d'un établissement
pour adultes handicapés

Source : Drees, Enquéte ES au 31/ 12/; Champ : Eramiiere 2001

Tableau 1 : Hébergement immédiatement apres la saetde
I'établissement selon I'age (tous établissements)

Age de la sortie
Mode d'hébergement a la sortie | Moins de 45 | 45 ans et plus Total
ans
Logement personnel 28|% 19% 26 %
Famille 31 % 99 25 %
Famille d'accueil 1% 2% 2 o
MAS 2 % 1 % 1%
Foyer occupationnel 9 % 16|% 11 %
Foyer d'hébergement 10|% 9 % 9 %
FDT 2 % 3 % 3%
CRP 1% 1 % 1%
Etablissement pour personnes agées 0% 18 % 5%
Etablissement de santé 8 % 6 % 5 %
Etablissement social 1% 1% 1| %
Autre 9 % 159 10 %
Total 100 % 100 % 100 %

Tableau 2 : Activité immédiatement apres la sortigle I'établissement
selon I'age (tous établissements)

Age a la sortie
Activité a la sortie : _
Moins de | 45anset| Total
45 ans plus
Activité professionnelle en atelier 23 % 9% 19 %
Atelier protégé 4 % 1% 3%
Attente de placement en CAT ou en atelief 6 % 1 9% 4%
protégé
Emploi en milieu ordinaire 3% 1% 2%
Emploi loi de 1987 4 % 2% 3 M
Demandeur d'emploi 4 % 2% 3%
En formation ou en stage 2|% 2% 2 %
Hospitalisation 9 % 8 % 9%
Activité occupationnelle 12 % 19 % 14|%
MAS 2 % 3% 3%
Attente de placement en foyer occupationnel 3% 1% %| 2
Attente de placement en accueil spécialisé 1% 1% 1%
Autre activité 21 9% 32 % 24 %
Déces 6 % 189 10 %
Total 100 % 100 % 100 %
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Les tableaux détaillés pour chaque catégorie digsaments, comme les tableaux d'ensemble
reproduits ci-dessus montrent les mémes différeente les sorties avant ou apres 45 ans :

- poursuite moins fréquente du travail ;

- pas d'augmentation des sorties vers des étabksge de santé ;

- faible nombre et faible variation (en + ou enayec I'age, des orientations vers les établissesmen
médicalisés : MAS ou Foyers a double tarificatianjgurd'hui Foyers d'accueil médicalisés) ce qui
peut éventuellement étre mis en relation avecdes €levés d'occupation et I'importance des files

d'attente pour ces établissements conduisant a&edémpriorité aux plus jeunes ;

- réduction importante des sorties vers un autmmicite personnel et trés importante vers la
famille ;

- augmentation des entrées en foyer occupationnel ;

- augmentation importante des sorties vers "d'awacévités” — dont la non activité, a domicile ;

- apparition et importance des sorties vers dddigs@ments pour personnes agées ;

- augmentation importante des décés (pour le taldleanclus dans la catégorie "autres").

Cependant, l'observation par catégories d'établisstss met mieux en lumiéere les flux entre
établissements. Aprés 45 ans, s'orientent par deewaps un établissement pour personnes agées
10% des sortants de CAT, mais 19% des sortantsyge f'hébergement, 32% des sortants de foyer
occupationnel et 22% des sortants de foyers a ddahfication, 5% des sortants de MAS. Aprés
cet age, la mort interromps le séjour en établiss¢nde 10% des sortants de CAT et de foyer

d'hébergement, 21% des sortants de foyer occupalioB8% des sortants de foyers a double
tarification, 65% des sortants de MAS.
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5. - Eléments de prospective

Les exercices de prospective nécessitent notanmment

de choisir une définition du "handicap" étudié eua "dépendance”, observable et quantifiable,
- d'identifier une base de départ robuste,

- dintroduire une ou plusieurs hypotheses concerfetévolutions futures (concernant par
exemple celle du taux de personnes dépendantesamiichpées par age, ou de fagon plus
complexe, I'évolution de l'incidence — nombre ahrdee nouveaux cas — et de la longévité
particuliere des personnes atteintes soit d'indgsacsoit de différentes pathologies ou
déficiences),

- éventuellement de disposer des projections démbgpags concernant l'ensemble de la
population dont se déduit le nombre de personneditepées ou dépendantes. Ces projections
sont elles-mémes fondées sur différents jeux dimgses concernant I'évolution de la mortalité
générale.

Les conditions dans lesquelles peuvent étre ré&aligé tels exercices sont donc délicates. Ces
exercices qui peuvent conduire a des résultatsatiplus intéressants qu'ils sont parfois cordrair
a "l'intuition”, nécessitent de disposer d'obséovet dotées d'une certaine ancienneté.

Plusieurs exercices ont été consacrés a une ptospda nombre de personnes agées dépendantes
et des aidants "informels" sur lesquelles ellesqoot s'appuyer et des dépenses qu'induit leue pert
d'autonomie.

En revanche, on ne dispose pas de projectionsedidais de la population "handicapée", a la fois
tres disparate — I'évolution quantitative de chacules catégories particulieres de personnes
handicapées étant soumise a un trés grand nomideeteers (évolution des connaissances et des
pratigues médicales, prévention des "risques” deislents du travail ou de la route, surveillance de
la santé des personnes handicapées...), et irguffient étudiée. La dimension plurielle du
handicap (déficiences, incapacités, désavantage)fedgilité du passage d'une notion a l'autre en
fonction des évolutions de données environnementdlde comportements ne facilite pas la tache.
On ne rappellera dans ce domaine que quelques rigeiche réflexion trés partiels.

S'agissant d'une prospective en termes de "bes@indaces" en établissements et services, on
rappellera en outre que le taux d'occupation dalissements (94 a 98% selon les catégories)
indique une forte tension : globalement, I'offresh’'pas encore a la hauteur de la demande. Un
nombre de personnes handicapées difficile a amgrést pris en charge dans des conditions qui ne
correspondent pas exactement a leurs situatiords letirs souhaits. L'impact du vieillissement
prenant la forme d'un besoisupplémentaireen nombre de places ne peut en rien préjuger du
nombre total de place qu'il serait nécessaire de créer poue fi@ice aux "besoins" dans de
meilleures conditions.
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5.1.— Evaluations prospectives concernant les personnégéesiépendantes

5.1.1 - Projections DREES
Source : Etudes et Résultats, février 2002, Bontoalin et Kerjosse.

L'étude envisage trois hypotheses d'évolution dgEnd de vie sans dépendance" et étudie
I'évolution des personnes considérées comme “"dépesl au regard de deux indicateurs
différents. Base 2000 : nombre de personnes casisicomme dépendantes au regard de ces deux
indicateurs selon I'enquéte HID, soit :

- personnes classées en GIR 1 a 4 de la grille AGBI® 000
- personnes classées en groupe 11 a 22 selon ltewdlidaHPA : 850 000

C'est pourquoi on présente, a coté des résultass@hario "central” (baisse de la prévalence a un
rythme légérement moins rapide que ceux observés s années 19Y) selon lindicateur
actuellement retenu pour l'acces a la prestatioA, Afes indications sommaires sur les résultats
obtenus en retenant d'autres hypothéses (uniqugmoeintl'ensemble des 60 ans et plus). Cette
information donne une mesure de l'incertitude @ldd avec I'éloignement de I'horizon temporel)
liée a I'exercice de projections.

Evolution du nombre de personnes agées dépendanjasqu’'en 2040

Taux d'augmentation / 2000
Scénario central Fourchette selon
hypothéses

De 2000 a 2020
60 ans et + +13% +6a+14%
60-79 ans - 7%
80 ans et + +45 %
De 2000 a 2040
60 ans et + +53 % +32a+81%
60-79 ans -10 %
80 ans et + + 103 %

Les effets croisés de la démographie générale dismgarrivée aux ages élevés des générations
creuses nées apres le baby boom) et de I'amétiorde I'état de santé et d'autonomie pour les
classes d'age les plus "jeunes" conduisent a prémediminutionsensible du nombre de 60-79 ans
dépendants. Dans les tranches d'age au-dela des3@narevanche l'augmentation quantitative
s'accompagne d'une modification des caractérigtigigecette population : le handicap psychique
risque de devenir dominant.

31 Rappel : Si sur 10 ans (1881-91) I'espérance el@ V& naissance en France a augmenté de 2,5 ankpdiommes
et 3 ans pour les femmes, I'espérance de vie saagdcités a augmenté de facon pratiquement identity'espérance
de vieavecdes incapacités” étant restée inchangée.
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L'aide apportée aux personnes agées dépendantss rep grande partie sur des aidants familiaux
qui sont :

- pour 55% des femmes de 50 a 79 ans, dont le noagmentera (+16%) jusqu'en 2011, se
stabilisera jusqu'en 2025 puis décroitra (-6%)ibtamaent jusqu'en 2040,

- pour un quart des hommes du méme Aage, qui suiwoet évolution démographique
sensiblement parallele (avec décroissance de -4202k a 2040).

5.1.3. — Projections INSEE
(Source : Document de travail G 2004 / 02, Diretiiles synthéses et des études économiques de
'INSEE, M. Duée et C. Rebillard)

L'étude de I'INSEE a été réalisée a partir de HiDnaoyen de modeles économétriques qui

integrent une modélisation des relations familiakts intergénérationnelles et des revenus

(notamment des retraites). Elle permet une apprptiseprécise des "aidants potentiels”, ainsi que

des ressources des personnes et de la répartgmrfithncements des prestations d'APA. Elle

ajoute a l'exercice de projection des personnessagépendantes et de leurs aidants, celle des
dépenses d'APA. Les principaux résultats peuveatréssemblés dans le tableau suivant :

Evolution de 2000 a 2040

Variable
2000 2040 Commentaire
Nombre de personnes agées - . . Scénario central :
dépendantes 0,8 million 1 a 1,5 million + 43%

28(H)et2,2(F)| 2,2(H)et2,0(F) Cette projection tient
aidants potentiel par aidants potentiels| compte des évolutions de

Nombre d'aidants potentiels PAD par PAD la composition familiale

Nombre de personnes
dépendantes sans conjoint|ni

. 130 000 160 000 Soit + 23%
enfant valide

Le "ticket modérateur" de
I'APA augmente avec les
Dépenses publiques ressources des ménages
annuelles APA si indexation 3,3 milliards d'€ (qui croissent
APA sur les prix mécaniquement sur la
période)
Dépenses publiques 3 milliards d'€
annuelles APA si indexation Les dépenses sont tres
APA sur les salaires - . sensibles a l'indexation de
8,7 milliards d'€

cette prestation
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5.2. - Evaluations prospectives concernant les personnbandicapées

5.2.1. — Espérance de vie et mortalité de différees catégories de personnes handicapées.
Rappel de quelques résultats robustes rasseméds. p\zéma et N. Martinez (2003)a partir
d'une littérature internationale abondante.

- Déficiences intellectuelles : I'espérance de vig di&ficients intellectuels est inférieure a celle
de la population générale, mais elle a beaucougressé. Elle varie sensiblement selon le
niveau intellectuel et l'origine du handicap (ades risques et un vieillissement particulier et
une mortalité plus précoce pour diverses originéeétigues du handicap, notamment la
trisomie 21, pour laquelle on constate égalemeatfréguence de la survenue de démences plus
importante et plus précoces que dans la populatidmaire). Pour les déficiences légeres et
moyennes, I'age moyen de déces est passé de darmkes années 1960 a plus de 60 ans dans
les années 1980. Le vieillissement de ces persoapparait superposable a celui de la
population ordinaire. Plus elles vieillissent, plleur régime se rapproche du régime de
mortalité de la population générale.

- Troubles moteurs : Globalement, la mortalité dépdadla sévérité des déficiences. Deux
guestions se posent au sujet de la populationM€sen particulier : d'abord celle de l'incidence
en lien avec I'évolution des techniques de la péaiiié. Des suivis de cohortes sont en cours.
ne semble pour l'instant pas y avoir de certitustdessens et I'ambleur des évolutions a attendre
; ensuite celle des causes de mortalité. Elleréguémment due a des pathologies "ordinaires"
(cancers par ex....) dont une meilleure surveigoaurrait limiter sensiblement les effets.

- Polyhandicap : les polyhandicapés sont des persatmgblement vulnérables : en lien avec les
causes originelles de leur handicap ; par suiteodéitions de vie (immobilité...) peu favorable
a la santé. Leur mortalité est élevée ; les expée® de "désinstitutionnalisation” suggerent que
celle-ci peut entrainer un risque plus éleve.

- Atteintes médullaires, traumas craniens : I'impactla réduction de I'espérance de vie dépend
de la localisation et de I'age au moment de lashkes(meilleure survie pour les blessés dans
leur jeunesse). Les progrés de l'accidentologimegent la survie de blessés en état plus lourd.

- Maladie mentale : une étude francaise indique unaartalité importante aux causes multiples,
liées notamment aux conditions de vie. Leur acalemils des collectivités (maisons de retraite)
peut poser des problemes.

- Epilepsie : fréiquemment associée a un autre hgmdiElle est susceptible d'apparaitre
tardivement (trisomie) ou au contraire de s'estanapec I'age. Son effet propre est difficile a
isoler.

Observation généralela probabilité de présenter des problemes d&d&s ou non au handicap
dont elles sont atteintes est plus élevée chepgdesonnes agées qu'en population générale, et ceci

%2 Les indications suivantes sont volontairementgéels en termes qualitatifs. En tout état de caubke/est pas
possible de déboucher sur des données quantifééesyrthése. Chaque source traduit ses observaiomonnées
définies selon ses méthodes propres. Le lecteéreisgaé se reportera au trés riche travail de "guméalisé par les
auteurs cités — qui n'a malheureusement pas été, édais a donné lieu a un article publié dans AR (voir

bibliographie).
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d'autant plus fréquemment que la déficience irttlile est sévere. Une surveillance médicale
plus resserrée est susceptible d'améliorer I'espérde vie des personnes handicapées.

5.2.2. — Extrapolation de travaux régionaux des CREI

Dans I'étude précédemment citée, B. Azéma et Ntihdar ont réalisé une premiere synthése des
travaux, non coordonnés mais comparables, menéd Q&REAI (Alsace, Aquitaine, Bourgogne,
Rhoéne-Alpes). L'ensemble de ces régions représentxiéme de la population francaise et leur
évolution peut étre tenu pour assez représentd8vee qui est susceptible de ce passer au niveau
national. Ces études ont établi une projection202th appliquant, a la population accueillie dans
les établissements pour adultes handicapés dajilenré la date de I'étude, les taux de mortalité
adéquats selon la nature de leur handicap, ettiggmrt les survivants a différentes dates par
tranche d'age.

Projection du nombre de personnes handicapées
accueillies dans les établissements de quatre régso

Catégorie Effectif total des Nombre de personnes
d'établissements établissements des de plus de 60 ans
régions étudiées & Accueillies en | Qui devraient étre
date de I'enquéte 2005 accueillies en 2020
CAT* 14 350 088 3081
Atelier protégée* 2094 215 501
MAS 2415 79 279
Foyer hébergement* 8092 716 2688
Foyer de vie 6984 828 1485
TOTAL hébergement 17491 1623 4452
(MAS + FH + FV)
TOTAL 33935 2826 8034

Note : I'étude n'a pu étre faite que sur trois @ pour les catégories d'établissement identifiees
par un *, toutes les données n'étant pas disposible

Commentaires :

- En "faisant vielllir* la population présente, lesteurs de I'étude ne préjugent pas du mode
d'accueil qui conviendra pour les personnes cogesrrsurvivantes. Sachant que les taux
d'occupation de la plupart des établissements aohiellement proches de 100%, deux
solutions sont possibles : ou bien les établiss&sngardent les plus de 60 ans — ce qui réduit
d'autant les places disponibles pour l'entrée desopees plus jeunes (la "survie" des
générations précédentes implique de nouvelles pls@ient créées pour faire face a ce besoin),
ou bien tout ou partie d'entre elles sont orient@ss d'autres modes de prise en charge (il est
alors également nécessaire de créer des placesllesud cette fin).
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Au total, les établissements ayant un taux d'odeéupanaximum, on peut ainsi estimer que le

vieillissement des personnes handicapée génerer2020 a lui seul un besoin de places
supplémentaires d'hébergement (MAS + Foyers d'ébent + Foyers de vie) de 4452 -

1623= 2819, soit (par rapport a la capacité didggehiune augmentation du nombre de places
d'hébergement (en établissement pour PH ou poudBAdrdre de 2819 / 17491 soit 16%.

16% pourrait étre tenu pour une premiére estimatimbale de Hugmentation, de 2005 a
2020, du nombre de places nécessaires en établissetriiiée au seul vieillissement (au dela
de 60 ans) de la population des personnes hands@néétablissement.

Ce n'est pas négligeable, cependant la méthodesiterait d'y ajouter les places nécessaires
pour accueillir les personnes vivant dans leur ddenipropre ou celui de leur famille et
travaillant actuellement en CAT, qui devront étcewillies en hébergement ou au moins dans
la journée lorsqu'elles ne pourront plus travail&ron suppose que cela concerne un quart des
travailleurs de 60 ans en CAT, il convient de piéva création d'environ 500 places
supplémentaires dans les 4 régions étudiées. Lémotde places totales a créer passe a un peu
plus de 3300 placete taux de l'augmentation nécessaire de places etaBlissements liée

au seul vieillissement de la population des persoas handicapées en établissement (au-
dela de 60 ans) passerait ainsi a prés de 20%.

Plusieurs données doivent étre de surcroit prisesoepte sans qu'on dispose d'estimations
suffisamment précises :

- La fréequence des départs en retraite ou en int@laiant 60 ans en CAT et en ateliers
protégés est un facteur supplémentaire de besanplates d'accueil nouvelles. (Voir
notamment les données sur les sorties d'établisdsrae § 4.3.)

- Il sera nécessaire d'accueillir également en &tbiient une part non négligeable des
personnes handicapées prises en charge par leilllefdonsque celle-ci vieillit ou disparait.

- Les estimations précédentes supposent impliciteoquamtes places libérées par les décés en
établissement seraient occupées par des "tressie(meins de 45 ans en début de période)
qui n'atteindraient pas eux-mémes 60 ans avant 20a0s le cas contraire, le besoin serait
plus élevé.

- On ne connait pas bien l'effet de facteurs compuwigaux de long terme (intégration de
plus en plus fréquente en milieu ordinaire, pay ex.

L'estimation chiffrée a 20% de places supplémesgamvancée ci-dessus représenterait donc le
bas d'une fourchette, dont il reste difficile deiai la branche haute.
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5.2.3. — Evolution du nombre de majeurs protégés (tutellesuratelles)
(source : B. Azéma et N. Martinez)

En 1998, 540 000 majeurs faisaient I'objet d'unsureede tutelle ou de curatelle. Des projections
du nombre de majeur protégées réalisées par ude gtridique récente, il ressort que le nombre
pourrait atteindre de 900 000 a 1 000 000 de paesoan 2020.

5.2.4. Evolution institutionnelle

Carte des MDPH qui s'organisent pour travaillercdes CLIC et/ou mettre en commun les moyens
d'évaluation (équipes multidisciplinaires et méesoaiales)
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Annexe 3 : Dispositifs compar és pour les per sonnes handicapées et les per sonnes

N 7

agees.

- Cette annexe donne une présentation synthétiquabregée des dispositifs auxquels sont
confrontés les personnes handicapées vieillissanéssdispositions qui concernent spécifiquement
les enfants et les jeunes handicapés n'y figu@nt p

- On récapitule essentiellement les dispositioxses par mesure législative.

- (D.) signifie que les mesures d'application dotdtes par décret. La plupart des décrets relatifs
la loi de février 2005 sont maintenant disponibles.

Dispositif Personnes handicapées, PCH

Dispositif Paynnes agées, APA

Les Principes
généraux
(lois du
20/07/01 et du
11/02/05)

-Droit des PH a compensation du handicap
"quels que soient origine du handicap, age et
mode de vie". Besoins de compensation insc
dans un plan élaboré en considération des

- A droit & une APA permettant une prise en

charge adaptée a ses besoins, "toute PA dan
ritticapacité d'assumer les conséquences de |
perte d'autonomie liées a son état physique @

besoins et aspirations de la PH tels qu'exprimésental”.

dans projet de vie. L'allocation (PCH), est un

volet du droit a compensation (autres éléments APA accordée dans les limites de tarifs fixé

lieu de vie, ressources garanties...).

- A droita PCH :

- Tte PH dont age inf. ou = age limite fixé p3
(D.) et dont hand correspond a criteres défini
par (D).

- Tte PH dont age sup. a age limite fixé par
mais dont le handicap répondait avant cet ag

par voie réglementaire a tte PA remplissant ¢
d'age fixé par (D.) et perte d'autonomie évall
selon grille nationale fixée par (D.)

r

D

D))
e

aux criteres si la demande est formulée avant age

fixé par D.
- Tte PH dont &ge sup. a age limite fixé par
mais exercant une activité professionnelle.

D))

D n

U7

ond
1ée

% Les principaux éléments de ce décret du 19 dée=a005 sont les suivants :

- " La limite d'age maximale pour solliciter la ptation de compensation est fixée a soixante ans."

- "Ale droit a la prestation de compensation, dassonditions prévues au présent chapitre pcacwrhdes éléments
prévus a l'article L. 245-3, la personne qui présene difficulté absolue pour la réalisation d'actvité ou une
difficulté grave pour la réalisation d'au moins xleuativités telles que définies dans le référeffigelrant en annexe".
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Dispositif Personnes handicapées, PCH

Dispositif PEynnes agées, APA

1-
Compensation
Domicile
Conditions |- résidence - résidence
d'attribution | - critéres /handicap fixés par (D. = difficulté |- classement selon grille (D. =AGGIR)
absolue /réalisation 1 activité ou grave/ -age (D))

réalisation 2 activités))

- Les bénéficiaires de PCH qui dépassent I'ag

-age (D.) fixé par (D.) peuvent choisir APA ou PCH
Nature des |- PCH couvre : - Dépenses "de toutes natures”, relevant d'un
aides - aides humaines (conditions /D., pour| plan d'aide élaboré par Equipe médico-sociale.
"actes essentiels de la vie quotidienne,
vie sociale, surveillance, vie profess.).
- aides techniques (D.)
- aménagement logement (D.) et véhicule
- acquisition de produits nécessaires
- aides animalieres
- PCH incessible insaisissable
Montant, tarifs,| Principes : Principes :
modulation |- Nomenclature et tarifs nationaux fixés pour | - Tarif national fixé par D. selon d° perte
chaque catégorie d'aide (D.). d'autonomie
- Maxima fixés pour chaque catégorie d'aide.| - Montant max. du plan d'aide fixé selon d° perte

- Pour aide humaine, tarifs différents selon st
(pas qualification) des aidants.

- Pour aides techniques : majoration possible
pour aides colteuses

pdwitonomie
- Modulation tarif selon qualification tierce
personne (aidants)

A4

Participation | Principes : Principes :
bénéficiaire
- taux de prise en charge selon ressources (ID-)participation du bénéficiaire selon ressource
(ressources exclues : revenus activité prof. |baréme nat. (D.)
bénéficiaire et conjoint, certains rev. de (ressources exclues : rentes viagéres constit
remplact., rentes accidt trav., rente viagere | par bénéficiaire ou ses proches, participation
constituée par bénéficiaire ou ses proches, prestfants, prest. spécif. fixées par (D. dont allo
spécif. fixées par D.). logement),
- Fonds départemental de compensation - Sansobligation alimentaire, ni récupération
(composition : contributeurs divers) peut /succession, ni/meilleure fortune
accorder aides pour frais restant a charge.
- Sansobligation alimentaire, ni récupération
/succession, ni/meilleure fortune
Evaluation | - Equipe pluridisciplinaire de la MDPH - Equipe médico-saociale relevant du CG (app
(+ éventuels spécialistes) possible & spécialistes)
- Evaluation du niveau de difficulté pour - Evaluation /classement selon grille nat. (D.)
activités listées dans référentiel (D.) débouche
sur accés ou non au droit & compensation et | - Elabore et propose plan d'aide (si montant 3
détermine besoins de compensation plafond, différentiel reste a charge de la
personne)
- Elabore plan de compensation selon évaluation
et projet de vie
Décision - CDAPH sur proposition équipe pluridisc. PCG sur proposition Equipe médico-sociale

commission dont composition fixée par (D.)
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Dispositif Personnes handicapées, PCI-H

Dispositif Peynnes ageées, APA

Sa

ou

tat)
Ftat

2-
Etablissements:
Condition Orientation par la CDAPH Pas de décision administrative d'orientation.
d'entrée L'établissement choisi ne peut refuser l'accu&htente directe établissement/bénéficiaire ou
d'une PH s'il est agréé pour la catégorie de | famille sur accueil
handicap correspondant a l'orientation par
CDAPH
Principes de | On distingue : On distingue :
tarification | -tarifs hébergement (TH, arrétés /PCG) -tarifs hébergement (TH, arrétés/PCG
-tarifs assurance maladie (TAM, arrétés /Etafjxé librement par contrat dans le secteur
_ privé lucratif))
Les MAS n'ont qu'un tarif (TAM) ; les FAM | _ tayifs dépendance (TD, arrétés /PCG avis E
en ont deux; les autres foyers un seul (TH) | _ tarif assurance maladie (TAM, arrétés /B
avis PCG et CRAM
Tarification ternaire applicabletausEHPAD.
Conventions avec PCG et Préfet (sauf petits
établissements)
Prestation |- La PCH peut étre maintenue en cas - Montant de I'APA = tarif agréé de
autonomie | d'hébergement en établissement pour adulteiétablissement pour le d° d'autonomie

handicapés ou hospitalisation. : conditions
d'attribution et de réduction (D./aide humain
conditions d'attribution (D. / autres éléments
compensation)

correspondant grille nat., diminué d'un ticket

aghodérateur a charge de la PA. Versé en dotg

glebale ou individuellement par la PA.

- Décision attribution APA: si APA individuellg
PCG sur proposition d'une commission qu'il
préside (incluant ass. mal et autres partenaire
Composition /D.).

- Peut étre versée en dotation globale
directement a I'établissement si accord

ition

bénéficiaire
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Participation du
bénéficiaire

- TH : & charge bénéficiaire; aide soc
subsidiairementansobligation alimentaire,
ni récupération /succession, ni/meilleure
fortune.

Fonds départemental de compensagieat
accorder aides pour frais restant a charge.

- Personnes hébergées en établissement p
PH qui passent en EHPAD sansobligation
alimentaire, ni récupération /succession,
ni/meilleure fortune.

- TAM : pas de participation

- TH : a charge bénéficiaire; aide soc
subsidiairement,
- en généralavecoblig. alim., récup
/succession et /meilleure fortune.
- mais,pour anciennes PH qui étaient

personnes dont l'incapacité est sup. a un
fixé (D.), sansobligation alimentaire, ni
récupération /succession, ni/meilleure
fortune.

bur

-TD:
- Partie prise en charge par dépaans
obligation alimentaire, ni récupération
/succession, ni/meilleure fortune.
- Participation du bénéficiaire selon

/succession et /meilleure fortune.

- TAM : pas de patrticipation

hébergées en établissement pour PH et

ressources. Peut subsidiairement étre pri
en charge /aide soavecoblig. alim., récup

our
%

"Reste a vivre"

10 % de ses ressources, ce montant ne pouvant étre
inférieur & 30 % du montant mensuel de I'AAH (ce
montant peut varier en fonction de caractere a $emp
plein ou partiel de I'accueil en établissement, derges
de familles et de I'exercice ou non d’une activité
professionnelles).

10 % des ressources. La somme mensuelle
minimum laissée a disposition ne peut étre

inférieur 2 1% du montant annuel du minimt

vieillesse

m

Politique
publigue
Engagement |- Schéma départemental obligatoire arrét&chéma départemental obligatoire arrété
stratégique | par PCG aprés concertation/ Préfet (donpalr PCG aprés concertation/ Préfet (dont il
territorialis€ |jntégre les propositions/ actions |detégre les propositions/ actions |de

compétence et financement "Etat") et 3
du CROSM.
- L'Etat établit au niveau régional les PRIAC
actions relevant de sa compétence

les territoires de coordination.
- L'Etat établit au niveau régional les PRIAC/
actions relevant de sa compétence

gimpétence et financement "Etat”) et 4
du CROSM. Ce schéma définit notamment

VIS

Dispositifs
départementaux

- MDPH. Obligatoire, unigue /département
(antennes localisées possibles). GIP. Etabli
liens avec PH, informe, organise I'évaluatiol
gere le fonds de compensation. "Peut trava
en liaison avec les CLIC".

- CDAPH : 4 types de décisions relatives au
travail, 4 a l'attribution d'allocations, 1 a
l'orientation (établissement, service), 1 aux
avantages des aidants, 2 aux cartes (invalig
priorité), + 6/ scolarité. Ces décisions prises
sur proposition de I'équipe pluridisciplinaire
concernent dans le principe tous handicaps
(D.).

- La CDAPH statue sur 'accompagnement
PH de plus de 60 ans hébergées dans un

CLIC. Services sociaux et medico-sociaux
L $esIMis a autorisation, prévus par schémas
ngerontologiques sur territoires de proximité.

sociale d'évaluation.

ité,

les

établissement pour adultes handicapés

[lBorme juridique variable. Animent, informent,
coordonnent, peuvent comporter équipe med

ico-
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Dispositif
national

- CNSA. Anime le réseau des MDPH et rés¢
partenarial PH. Apporte une assistance
technique. Attribue aux départements les
dotations correspondant aux différentes
enveloppes (dont concours financement AP
versés aux départements, et enveloppes
ONDAM, qui "peuvent étre réparties en
dotations affectées selon catégories de
bénéficiaires™). Organise dans les PRIAC |4
programmation financiére des étblissmt et
services financés par I'ass mal. Dispose de
crédits / animation, prévention, étude,
d'enveloppes particuliéres pour certaines
actions (handicap psy et Entr'aide mutuelle
pour le fonctionnement des MDPH.

- Ministere-DGAS. Contribue a I'élaboration
de la réglementation. Co-pilote avec CNSA

>alCNSA. Anime le réseau partenarial / PA.
Apporte une assistance technique. Attribue a
départements les dotations correspondant ay
différentes enveloppes (dont concours
Ainancement APA versés aux départements,
enveloppes ONDAM, qui "peuvent étre répar
en dotations affectées selon catégories de
bénéficiaires"). Organise dans les PRIAC la
programmation financiére des étblissmt et
services financés par l'ass mal. Dispose de
crédits / animation, prévention, étude et pour
promouvoir les actions innovantes et le
renforcement de la professionnalisation des
gtétiers de service aux PA.

- Ministere-DGAS. Contribue a I'élaboration d
la réglementation. Co-pilote avec CNSA
certaines actions

certaines actions

bt
ies
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Annexe 4 : " Pouvons-nous vieallir ensemble ?" (document Fondation de France,

extrait)
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Annexe5 : Références Bibliogr aphiques

1- Principaux textes juridiques

- Loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droitsles chances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées

- Loi du 30 juin 2004 relative a la solidarité polamutonomie des personnes agées et des
personnes handicapées

- Décret du 17 mars 2004 relatif a I'abaissementédge Ide la retraite pour les assurés sociaux
handicapés

- Loi du 2 janvier 2002 rénovant I'action socialengtdico-sociale

- Loi du 20 juillet 2001 relative a la prise en cledg la perte d'autonomie des personnes agées
et a l'allocation personnalisée d'autonomie

2- Documentation statistique

- ChanutJ-M., Pla A,L'AAH, un minimum social destiné aux adultes haaqmis DREES,
Dossier solidarité et santé n° 10-12 2004, pp. B®-1

- Demoly E., Raynaud PH.,activité des COTOREP en 2Q@ocument de travail DREES n° 89,
octobre 2005

- Duée M., Rebillard C.La dépendance des personnes agées : une proje&tiong terme
INSEE, Document de travail de la Direction des Etudt syntheéses économiques, avril 2004,
50 p.

- Cambois E., Robine J-MVieillissement et restrictions d'activité : I'enjele la compensation
des problemes fonctionndlsREES, Etudes et résultats n° 261, septembre 2M03,

- Bontout O., Colin Ch., Kerjosse.RPersonnes agées dépendantes et aidants posentigle
projection a I'horizon 2040DREES, Etudes et résultats n° 160, février 2009,

- Gaymu J.Vieillir en Europe jeu de tableaux et graphiques présentés au gibeipevail sur
les solidarités familiales du Haut Conseil a laifeenjanvier 2006, 14 p.

- Mette C.,Allocation personnalisée d'autonomie a domicileneuanalyse des plans d'ajde
DREES, Etudes et résultats n° 293, février 2004.11
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Demoly E.,Augmentation sensible de l'activit¢ des COTORER@M DREES, Etudes et
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24/05/2006

20/06/2006

Madame
Monsieur

Monsieur

Monsieur

Monsieur
Monsieur
Monsieur
Monsieur
Madame

Madame

Monsieur

Monsieur

Aimée VEDEL
Pierre GUICHARD

TROMBERT

ROULIN

VIAL

DANEY
FEUILLERAC
GILLES
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Directeur de L'ADAPEI
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Directeur Général d'Europe Assistance
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