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Résumeé

Le vieillissement des personnes en situation delibap est devenu, au cours des quarante
dernieres années, une problématique prégnanteaubensent du secteur medico-social mais
aussi de notre société. L'allongement de la dugeadiie est un phénomeéne positif, résultat
des efforts de professionnalisation des accompagnesmdes personnes en situation de
handicap. Le vieillissement est un processus, €artéversible, mais naturel. Si quelques
personnes en sont les rares témoins, dans lessahf86, le phénomene prend de I'ampleur
avec le temps et devient un phénoméne démographityue le démographe, la notion de
vieillissement concerne une population et non désvidus. L'observation de ce processus
permet de prévoir la tendance de I'évolution desoles d’'une population dans les domaines
sanitaires, sociaux et médico-sociaux, mais n’'indigen quant aux besoins de la personne
vieillissante. Les populations évoluent, de nowslapparaissent et notre systeme sociétal
doit s’adapter a de nouveaux besoins. L'approch®atémographique du vieillissement des
personnes en situation de handicap proposée itictetudier les spécificités de la population
avancant en age au sein des établissements etesermédico-sociaux de la région
Bourgogne-Franche-Comté. Travailler sur ce sujgiliqgne de comprendre, mais aussi de
mesurer 'ampleur de la problématique.



Abstract

The aging of people with disabilities has becomeéhe last forty years, a significant issue in
the medico-social sector and also in our societye Tengthening of life is a positive
phenomenon, a result of the efforts to professipealhe accompaniment of people with
disabilities. Aging is a process, certainly irresibke, but natural. If a few people are the rare
witnesses, in the 1980s, the phenomenon grows tivite and becomes a demographic
phenomenon. For the demographer, the notion ofgagpplies to a population and not to
individuals. The observation of this process maigsossible to predict the trend of the
changing needs of a population in the health, $@id medico-social fields, but does not
indicate anything about the needs of the aginggpemBopulations are changing, new ones are
emerging and our societal system needs to adapiew needs. The socio-demographic
approach of the aging of people with disabilitiesgmsed here tends to study the specificities
of the aging population within medical and soceivices and institutions in the Bourgogne-
Franche-Comté region. Working on this subject iegplinderstanding but also measuring the

extent of the problem.
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Les Etats doivent faire face a des phénomeéenes déptugues sans précédents : forte
croissance de la population ; baisse, jusqu’a ge ifconnue, de la fécondité ; mouvement
migratoires de masse ; mortalité repoussée a desdmplus en plus élevés ; vieillissement
de la population. Le vieillissement de la populatentraine une transformation profonde du
modeéle démographique et influence un grand nomerdainaines de notre société. Ainsi,
I'évolution de la structure par age incite les pglies sociales a adapter leurs systemes de
réponses aux besoins de nouvelles populationsaht@ée en age des personnes en situation
de handicap en est un exemple frappant.

La population en situation de handicap n'a pasé&ds&ugmenter depuis un siécle. En 1900,
15 % des enfants décédaient avant leur premievarsaire. En 2015, ils ne sont plus que 0,4
%. Cette baisse de la mortalité infantile influenid@ctement le nombre d’'individus vivant
avec un handicap. Effectivement, les progres médigaermettent de sauver la vie de
nouveau-nés prématurés ou présentant des défisiauparavant mortelles. Pour autant, ces
enfants vivent, dans la plupart des cas, avec dgaefies plus ou moins importantes et
pouvant engendrer des troubles du développememis Baméme temps, la population en
situation de handicap a bénéficié d’une hausseodeespérance de vie grace aux progres
médicaux, mais aussi a la professionnalisation ket spécialisation des traitements et des
accompagnements. Gérard Ztibiappelle que les personnes atteintes de défigence
intellectuelles ont vu leur espérance de vie pregge entre les années 1930 et 1980 : les
femmes atteindraient 59,8 ans contre 22 ans ehdesmes 58,3 ans contre 19,9 ans. De
méme, on estime aujourd’hui que 25 % de la popnaditeinte de trisomie 21 dépasse I'age
de 50 ans et gu'un sur dix dépasse l'age de 70 @es.populations n'ont pas rattrapé
'espérance de vie de la population générale mi&es &ndent a s’en approcher. En 2016,
'espérance de vie, en France, atteint 79,4 ans lpsthommes et 85,4 ans pour les femmes.
La hausse de l'espérance de vie se poursuit grakepeogrés dans la lutte contre les
maladies. La encore, ces progrés ne sont pas saséquence sur les effectifs de population
vivant avec un handicap. L'espérance de vie acqoése étre accompagnée d’incapacités
impliquant une dépendance a une tierce personrdgmactes de la vie quotidienne.

Ainsi, tout au long du XXsiécle, les effectifs de population en situati@n téindicap ont

augmenté sans que le handicap ne soit réelleméni déns les textes législatifs francais. La
premiere définition, issue de la loi de 2005, esgément inspirée de la classification
internationale de I'Organisation Mondiale de S4Q#S). La question se pose alors : de qui
parlons-nous lorsque I'on évoque les personnesteation de handicap ? Comment peut-on

1 ZRIBI Gérard, Le vieillissement des personnes handicapées mentales, Rennes, EHESP, 2012.
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délimiter une telle population ? Selon Michel Fande «I'utilisation du terme unique de
« handicap » tend a effacer la diversité des caomadkit et la classification internationale,
proposée par 'OMS, apporte un outil faussementicateur aux décideurs politiques.

Durant la seconde moitié du XXiécle, les politiques en faveur des personnesteation de
handicap se sont développées indépendamment dgudtidiques sociales. Avec la loi de
1975, le secteur médico-social acquiert un cadyesl&gif. La loi reconnait d’une part, un
dispositif pour les enfants et adolescents agés @20 ans et d’autre part, un dispositif pour
les adultes agés de 20 a 60 ans. Elle prend endéoaison les structures mises en place par
les associations de parents et de familles. Cellesaient construit leur propre systéme de
réponses, avec des établissements et des semépesdant aux besoins de leurs proches
selon leur déficience et leur age. Les deux chaduypsecteur médico-social se sont donc
construits en s’ignorant l'un lautre: l'un répant aux besoins d’éducation et de
scolarisation des plus jeunes; l'autre aux besaies rééducation et de réinsertion
professionnelle des adultes.

Avec 'avancée en age des adultes, I'age de 6@eawient le coeur de la problématique liée au
vieillissement des personnes en situation de hapdiédu-dela de cet age, la politique
concernée est celle de la vieillesse et non plils de handicap.

La politique de la vieillesse vise la populatiore@gle 60 ans et plus, principalement, a travers
la notion de dépendance. Selon Simone de Beduveilon seulement les personnes agées
sont beaucoup plus nombreuses qu’autrefois, mhis Bk s’intégrent plus spontanément a la
société ; celle-ci se trouve obligée de décidelede statut et la décision ne peut se prendre
gu’au niveau gouvernemental. La vieillesse est mieed’ objet d’'une politique» La mise en
place des dispositifs spécifigues a apporté avkr wie distinction administrative entre
population en situation de handicap et populatigéed Cependant, cette distinction n’est pas
aussi nette dans la pratique. Avec la loi reladivdaptation de la société au vieillisserfent
les politiques tentent de répondre aux problémasdi¢es au « risque de perte d’autonomie »
des personnes ageées.

Le vieillissement de la population, en situationt@ndicap ou non, et la progression de la
part de personnes agées brouillent le périméetrepdbsques en faveur des personnes en
situation de handicap et celles en faveur des peesoagées. La politique sociale a pour
objectif primaire d’organiser la société et lespaips entre ses membres. L’allongement de la

> Michel FARDEAU (médecin, neurologiste, généticien), Personnes handicapées: Analyse comparative et

prospective du systeme de prise en charge, DGAS, Paris, 2001.
® Simone DE BEAUVOIR, La vieillesse, Paris, Gallimard, 1970, p.354.
* Loi n° 2015-1776 du 28 décembre 2015, relative a I'adaptation de la société au vieillissement.
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durée de la vie gu’a connu la population francaiseours de la seconde moitié du®¢iecle
nécessite de repenser les modéles sociétaux. &mesevieillissement, handicap, dépendance
et autonomie sont des notions particulierementgmtés dans les débats actuels de notre
société. Presentées comme des problématiques emjalies sont le reflet des évolutions
démographiques du dernier siécle. Parler de \#@sdlnent de personnes en situation de
handicap oblige & méler deux secteurs dont lesiBgnk ont été controverseées.

Finalement, le phénoméne de vieillissement questiola maniére d’accompagner les
personnes en situation de handicap dans leur avarmcége en méme temps qu’est mené un
travail d’'amélioration de I'efficience de leur acapagnement. Par ailleurs, on s’interroge sur
la meilleure maniére de « traiter » la dépendamesepegrsonnes agées.

Le vieillissement oblige a penser, a long terme,fdgon de prendre en charge et
d’accompagner ces nouvelles catégories de popnlati répondant a un certain nombre de
contraintes : restrictions budgétaires, attentdmesbins des populations concernées, structure
par age de la population des professionnels, foomatdes professionnels, structure
familiale... Les impératifs d'efficience et d’efficé& des politiques sociales incitent les
acteurs locaux et nationaux a avoir une meillewrenaissance des populations bénéficiaires
de leurs dispositifs.

L’Agence régionale de santé se trouve au cceur sleargraintes. L’ARS a une compétence,
partagée avec les départements, pour organisetarifigr I'offre en établissements et
services meédico-sociaux. Institution régionaleg ede doit de répondre aux besoins de la
population en favorisant I'équité territoriale entes différents départements. Ces missions ne
peuvent étre remplies sans le concours de comm&epermettant I'observation des
phénomenes et des populations.

Nous avons intégré I'équipe du Service statistiqad’ARS de Bourgogne en 2011. Notre
poste de chargée d'études statistiques fut uneabéi opportunité pour développer nos
compétences démographiques et sociologiques au dsg&m monde institutionnel en de
multiples projets : parcours des personnes ageespyrs des personnes en situation de
handicap, santé mentale et psychiatrie, maladiesradegénératives, maternité... Le besoin
de connaissance des populations se trouve au ceeuotde activité professionnelle. Le
diagnostic, I'évaluation et 'accompagnement deedlions métiers sont nos principales
missions. En cing ans, nous avons pu mesurer leunmu besoin des institutions de mieux
connaitre les populations et les territoires, tpardntitativement que qualitativement.
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Le sujet du vieilissement de la population enaittn de handicap illustre le fait que les
evolutions démographiques incitent les politiquesiales a revoir leur systeme de pensées.
Les politiques de parcours des individus ont ameree elles un changement de paradigme
important. Ces évolutions doivent étre accompagpéesine observation des évolutions des
besoins de la population. En ce sens, le parcaurgaillissement des personnes en situation
de handicap apporte un terrain de recherche phbétiemnent intéressant pour nous, mais aussi
pour ’Agence régionale de santé.

Le sujet nécessite un regard large, impliquantdgfites disciplines puisqu’il est a la fois
démographique, social, économique, politigue et ioaddCe n’est pas un phénomene
nouveau. Les acteurs du champ du handicap abolelentjet depuis les années 1980. La
littérature explique de maniéere relativement coneplies difficultés rencontrées par les
professionnels, les proches et les personnesraeses face a I'avancée en age que ce soit
en Etablissement et Service d’Aide au Travail (EpAd@n foyer ou dans les familles.
Cependant, si elle donne un certain nombre de pigaiions quant aux problématiques
individuelles liées au vieillissement, a aucun momeelle ne permet de mesurer le
phénomene de vieillissement en lui-méme.

L’Agence régionale de santé a défini sa politiquedoar de la notion de parcours. En
Bourgogne-Franche-Comté, la politique de sant&éslinée en treize parcours dont un est
dédié aux personnes en situation de handicap etutne aux personnes agées. Le Cadre
d’'Orientation Stratégique (COS) de 'ARS, validé 2017, confirme ces orientations. Les
différents parcours continueront donc d'étre au rcaes stratégies du nouveau Projet
Régional de Santé (PRS) couvrant la période atlan018 a 2027. La meilleure maniere
d’inscrire concretement nos travaux de rechercims ¢tk politique de 'ARS est de travailler
dans le méme périmetre géographique. Nos analydse®giaphiques seront élaborées a
I'échelle de la région Bourgogne-Franche-Comté.

L’ambition de ce travail, avant tout démographioest, d’apporter une analyse de I'évolution
de la population en situation de handicap au seisedteur médico-social afin de comprendre
les enjeux qui s'imposent aujourd’hui, mais aussixcde demain quant a la prise en charge et
a 'accompagnement des personnes en situationrdkdag en Bourgogne-Franche-Comté.

Dans un premier temps, il parait nécessaire deestoger sur I'émergence d'une telle
problématique. Qu’est-ce qui fait du vieillissemdas personnes en situation de handicap une
guestion sociale « cruciale » et spécifique ? BEsiontexte dans lequel sont nées et se sont
développées les politiques sociales en faveur éesopnes handicapées et des personnes
agées, permet d’aboutir a une analyse de cettelépnabique qui s'impose de facon
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particulierement importante dans le champ du hapdiet, plus largement, des politiques
sociales. La question du vieillissement, associéella du handicap, recouvre des situations
treés variées. Il se dégage trois axes de réflexitmgieillissement des personnes en situation
de handicap en lien avec l'allongement de la dwéevie et la politique d’accueil et
d’accompagnement des personnes vieillissantes éssggla survenue des handicaps avec
'age ; l'organisation des politiques du « handicaet de la « dépendance ». Finalement, de
guoi et de qui parlons-nous lorsque nous abordessijet du vieillissement des personnes en
situation de handicap ? Pourquoi ce sujet estviede aussi prégnant ? Comment évoluera le
phénomene dans les années a venir ?

L’approche démographique d’'un sujet comme celuiédessite de comprendre les évolutions
gui ont amené a positionner le vieillissement comme problématique. Au premier abord,
'augmentation de I'espérance de vie des persoanestuation de handicap ne peut pas étre
considérée comme une problématique. Une longueysmade la littérature des trente
dernieres années a représenté la premiere étapesdeavaux de recherche. Le seul fait de
dire que le vieillissement représente une probliématmajeure ne suffit pas pour construire
et interpréter correctement les analyses déemogyapehi La lecture d’ouvrages sur le sujet,
dédiés ou non, de rapports nationaux, mais aussiadre Iégislatif permet d’appréhender
toutes les dimensions de notre problématique :uen lg vieillissement de la population en
situation de handicap prise en charge et accompagagles établissements et les services
médico-sociaux de la région Bourgogne-Franche-Casitél une problématique (et pourrait
continuer de I'étre) pour les acteurs des politigseciales ?

La premiere partie de notre travail apportera léménts de compréhension des évolutions
sociétales face aux phénomeénes de vieillissemedte diandicap par le biais de I'émergence
des politiques en faveur des personnes agées @edamnes en situation de handicap, d’'un
point de vue socio-démographique. Celle-ci abouiréidentification de la population a
prendre en considération pour mesurer le phénondeneieillissement des personnes en
situation de handicap. La survenue de handicap lawamncée en age peut porter a confusion
guant a la population a prendre en considératiam praiter du vieillissement des personnes
en situation de handicap. En ce sens, nous remmesth définition de la personne handicapée
vieillissante de la Caisse Nationale de Solidgraar I'’Autonomie (CNSA) : &dJne personne
handicapée vieillissante est une personne qui ane@tou connu sa situation de handicap
(quelle gu’en soit la nature ou l'origine) avant dennaitre les effets du vieillissement. Ces
effets consistent en l'apparition simultanée : @ubaisse supplémentaire des capacités
fonctionnelles déja altérées du fait du handicalbune augmentation du taux de survenue des
maladies liées a l'age, maladies dégénératives étaboligues pouvant aggraver les
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altérations de fonction déja présentes ou en occemr de nouvelles ; mais aussi d’'une
evolution de leurs attentes dans le cadre d’'unevalbel étape de vie> Cette premiére partie
conduit a la question de l'adaptation de la priseckarge et de I'accompagnement de la
population vieillissante traitée dans la secondéea

Pour ce faire, un état détaillé de la populatioéspnte aux 31 décembre 2010 et 2014 est
expose dans la seconde partie. Il mesure le phérome vieillissement et objective les
éléments abordés dans la littérature. Une conmaissapprofondie des populations nous
permettra de construire des projections de popuajusqu’en 2027. L'intérét d'un tel
exercice est d’estimer les évolutions des effed@&population si le mode de fonctionnement
du secteur médico-social reste le méme dans leSeana venir. Il permet d’appréhender
linfluence des choix politiques qui sont faits awjd’hui sur les évolutions a venir. Le
handicap fait indéniablement partie de ces domajnesiterrogent avec force la capacité des
sociétés a produire du vivre ensemble, qui exigestinnovations pour assurer la protection
des populations et pour produire une offre réell@naglaptée aux besoins des personnes. Les
analyses démographiques aboutissent & une compiéhedes facteurs influencant le
phénomene de vieillissement au sein méme du chant@adicap, mais aussi dans d’autres
domaines, tels que le secteur des personnes agéz=siamicile.

Notre intention n’est pas d’apporter de nouveaurcepts au monde de la sociologie
contemporaine, mais plutét d’en analyser la lititti@ Nous nous sommes donc concentrée
sur l'identification des « marqueurs » du vieiligsent démographique dans les parcours des
individus et dans les modalités de leurs priseshamnge.

Avant d’aborder la premiére partie, nous avons Baitchoix d’exposer la méthodologie

globale de notre recherche. Etablir un état dedpufation en situation de handicap et
construire des projections de populations nécesdsitee connaissance du contexte dans
lequel nous travaillons. Notre approche démograghig'inscrit dans une démarche plus
globale de compréhension et d’appropriation de rablgmatique du vieillissement des

personnes en situation de handicap. Celle-ci estopdiale pour garantir un travail se

rapportant aux réalités vécues par les acteursmairt afin de ne pas faire un exercice
uniquement théorique.
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Méthodologie
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La question du vieillissement est largement ineepar les sociologues et les démographes.
L’approche micro-sociologique a développé une meit connaissance du phénomeéne de
vieillissement individuel. Elle s’est enrichie d’'umportant corpus sur le sujet et sur la
maniére dont les individus vivent leur vieillissemelLa revue de littérature menée dans la
premiére partie apporte des clés de compréhensiéoiepses a nos travaux. Pour le
démographe, le vieillissement de la populationdestenu un sujet d’étude relativement tot.
Dés 1928, Alfred Sauvy évoque le vieillissemenialgopulationi : «nulle part la question
démographique ne présente la méme gravité qu’emderaAussi a-t-il semblé intéressant
d’étudier dans toute leur rigueur les conditionsphobléme et de reconnaitre dans la mesure
du possible de quelle fagcon se présente notre adémographique> (p.322). Il conclut de
ses prévisions quedkapres les hypothéses faites sur la constancdalesde natalité et de
mortalité, il importe de remarquer que ces résugltaé font qu’enregistrer les conséquences
du vieillissement progressif de la population, Nissement qui a pour effet d’élever la
mortalité générale et d’abaisser la mortal#&p.325). Il prévoit un solde naturel négatif en
France dés 1936. Il souléve ainsi le caractéreessifrde la population par la baisse de la part
des jeunes de moins de 15 ans et par la haussdleleles 50 ans et plus. Dés le Xiecle,

la pyramide des ages est marquée par le phénodejoewrd’hui encore, le vieillissement fait
I'objet d’études sociologique et démographique.

Le choix du sujet de notre recherche est né d’'wbldointérét pour le vieillissement et pour
le handicap. D’un point de vue sociologique, laseance d’une telle population questionne
les modéles sociétaux et révele les limites desstngits sociaux. D’un point de vue
démographique, I'étude des populations, de leuoduéons passées et a venir, apporte une
nouvelle approche du vieillissement de cette pdjmuaElle permet d’objectiver la littérature

et de déterminer les marqueurs de ce processusimuas établissements et des services
médico-sociaux. La constitution d’'un secteur médicoial scindé en deux parties, I'une pour
les personnes en situation de handicap et 'autoe k@s personnes agées, a créé ce que l'on
nomme la « barriere d’age » a 60 ans pour les dgmpulations. La problématique du
vieillissement de la population en situation dedieap s’est largement construite autour de
cette barriere d’age et des différentes notionslgueétudie dans la premiere partie. En ce
sens, les analyses démographiques ne peuvent&iéemsans une connaissance préalable du
contexte socio-historique qui a amené a positiorieewrieillissement d’'une population
particuliere comme une problématique d’ordre satiét

> Alfred Sauvy, « La population frangaise jusqu’en 1956. Essai de prévision démographique », Journal de la
société statistique de Paris, tome 69 (1928), p.321-327.
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Les analyses démographiques : une contextualisatiorcessaire

La lecture des différents rapports nationaux caisaau vieillissement des personnes en
situation de handicap nous permet d’apprécier leslufons des représentations du

phénomene et de constater le manque d’'une appdEhegraphique. L’analyse que nous

proposons ici a pour ambition d’objectiver et desorer le phénomene de vieillissement de la
population en situation de handicap a travers ahd#taillé de la population, mais aussi par
I'élaboration de projections de population.

La littérature abonde de préconisations quantpait® en charge des personnes vieillissantes
en situation de handicap. Cependant, & aucun moremuestion du vieilissement des
personnes en situation de handicap n’est apprébetida point de vue démographique. La
délimitation de notre population ne peut pas slétab partir de frontieres géographiques,
comme ce serait le cas de la population de la Eram&tropolitaine par exemple. Dans un
premier temps, notre population représente un dpigenmumain défini selon des
caractéristiques particuliéres : d’'une part, ledivildus qui la composent doivent étre en
situation de handicap ; d’autre part, ils sontllisants. La définition de la population que
nous étudions est dépendante de I'approche queretieadrons des notions de handicap et
de vieillissement. L'objectif étant de cerner, djpwint de vue démographique, les dimensions
de la problématique exposée dans la littératurendidap et vieillissement couvrent des
réalités individuelles trés variables, toutes n‘asgnt pas une problématique aux politiques
sociales. Par son caractere particulier, il y antérét a étudier 'ensemble humain constitué
des personnes vieillissantes en situation de hapdiconcernées par la problématique
exposee dans la littérature. Ce n’est que danseaand temps que nous avons choisi de
travailler a I'échelle régionale et non nationdl® choix découle de notre volonté d’étudier
les mécanismes des politiques régionales et dépantales.

Notre attention se porte sur certains aspects tatels de cette population et sur les
phénoménes démographiques qui s'y rattachent. SBloland Press3t «on ne tire
d’'informations intéressantes sur une population.=) (- qu'apres avoir mis en évidence
certaines caractéristiques de structureEn ce sens, I'étude de la structure par agét nav
intérét tout particulier. La structure conditiontes largement le développement des
populations, puisque les évéenements d'entrées etsaties peuvent déterminer ce
développement et sont en lien étroit avec I'age iddsvidus. La délimitation d’une telle
population est dépendante de la définition que Honne au terme « handicap ». Selon les
évolutions des représentations de notre sociéfgpalation en situation de handicap n’a pas

® PRESSAT Roland, L’analyse démographique. Méthodes — résultats — applications, PARIS, PUF, 1961, p.230.
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les mémes contours. L'objectif de la premiére pas@ra d’apporter les moyens de définir la
population cible.

Les projections de population pures sont raremest fin en soi. Le probleme se pose
généralement de leur utilisation pour appuyer d&ssins dans les domaines économique,
social et politiqgue. L'intérét des calculs persfiedient pour beaucoup aux précisions qu’ils
donnent quant a la répartition future de la popamaselon I'age. Pour étre établies, les
projections supposent une parfaite connaissancéétig initial de la population et des
phénomenes s’y rattachant.

Dans I'étude de cette population particuliere,riesons habituelles de natalité et de mortalité
demandent a étre transposées. La mortalité sémg taut ensemble humain et son role
démographique est présent. Toutefois, son impastast parfois négligeable et s’efface
devant d’autres facteurs de « sortie » de I'enseréhldié. Ainsi, s’agissant de la population
prise en charge et accompagnée par le secteur orsatial, la réorientation est un facteur de
sortie. Quant a la natalité, qui n’intervient pagctement comme phénomene susceptible de
modifier la structure démographique, elle trouve $mmologue dans différents facteurs
d’entrée dans I'ensemble étudié.

L'état de la population en fonction de la déficienprincipale et les projections de la

population sont deux analyses démographiques afiolagroblématique du vieillissement

de maniéres différentes a des temporalités diffésenPour autant, 'une et l'autre sont

complémentaires. Nous verrons qu’elles peuventleéva une échelle départementale, des
dimensions du vieillissement que I'on ne retrouws mlans la littérature. Le partage des
compétences liées au secteur du handicap ented,lI&tssurance Maladie et les collectivités

territoriales influence le phénoméne de vieillissam Les politiques d’orientation des

personnes au-dela de leur soixantieme anniverséférent d’'un département a un autre.

Travailler a I'échelle départementale apporte dame dimension nouvelle a notre

problématique que I'on développera au moment dad@¥ation des projections.

L’ambition de cette thése est donc de mesurer tn@méne de vieillissement au sein du
secteur médico-social dans le champ du handicaplpaegion Bourgogne-Franche-Comté.
Au 1 janvier 2015, la publication des STATisques etidatburs de la Santé et du Social
(STATISS) recense 17 265 places installées poutdflissementet serviceSpour adultes
en situation de handicap.

7 Sont considérés ici comme établissements les Maisons d’Accueil Spécialisées (MAS), les Foyers d’Accueil
Médicalisés (FAM), les foyers de vie ou occupationnel, les foyers d’hébergement, les foyers polyvalents, les
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Enfin, 'ambition est aussi de rapprocher les mendie la recherche et des institutions. lls ont
besoin d’interactions pour avancer l'un et l'auti® notre point de vue, la recherche est
pertinente lorsqu’elle s’accroche a une réalité des problématiques concretes. De son co6té,
linstitution ne peut pas mettre en ceuvre des tatens politiques efficaces sans une
connaissance globale des enjeux qu’elles impliquent

Elaborer des projections de population nécessiteodeaitre la population concernée et les
problématiques qui s’y rattachent. Le choix de &thodologie retenue est dépendante des
données accessibles, mais aussi des différentesngioms de la problématique que I'on
étudie. En ce sens, notre problématique nous ameneisager différents points de vue. Nous
définissons trois axes d’analyses démographiqguesvieilissement est un phénomene
démographique et l'objectif est de mesurer sesufieols dans les années a venir; le
vieillissement d’une population influence les évmns des effectifs d’autres populations, des
enfants et adolescents par exemple ; le vieilliggns’inscrit dans un environnement plus
large pouvant influencer directement ou indirecteinée phénoméne Ilui-méme. La
méthodologie de projections de population que regmsons dans la seconde partie devra
rendre compte de ces trois axes.

Nous estimons que des projections de populatiopewwent étre construites sans un lien
étroit avec I'ensemble des dimensions qui influsunt notre problématique. L'analyse de la
littérature menée dans la premiere partie est tageépréalable nécessaire a la définition

d'une méthodologie adaptée. Les

Figure 1 Lecture du Diagramme de Lexis

projections ont donc pour objectif de

mesurer le phénomene lui-méme,

Age mais aussi ses interactions avec
A d’autres populations et les dimensions
nrd constitutives de lI'environnement des
P individus.

x L’élaboration des projections de la

= = Date de calendrier _ o _
3 2 population en situation de handicap
§ S nécessite de construire différentes
. E— méthodes a partir doutils de
4années démographie classique : le

établissements d’accueil temporaire, les établissements expérimentaux et les Etablissements et Services d’Aide
par le Travail.

® Sont considérés ici comme services, les Services d’Accompagnement Médico-Sociale pour Adultes Handicapés
(SAMSAH) et les Services d’Aide a la Vie Sociale (SAVS).
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Diagramme de Lexis essentiellement. Le Diagrammelelds systématise un mode de
représentation des phénomeénes démographiques @gsdeirdates se combinent.

Le Diagramme de Lexis permet de représenter lestdf de population en fonction de I'age
et & une date précise : sur 'axe des ordonnéepoest le temps en durée (ages exacts et
révolus) et sur I'axe des abscisses sont portéeddtes de calendrier. La représentation du
Diagramme de Lexis a toujours la méme échelle snisde et en ordonnée, permettant ainsi
d’étudier la ligne de vie de la population par apgroche longitudinale. Cette derniére étudie
les effectifs et les événements d’'une génératitia.dst représentée par un couloir diagonal.

Le choix des dates sur I'axe horizontal dépendadedalisation dans le temps du phénomene
étudié. Ici, les dates correspondent a la fréquetes campagnes de l'enquéte ES
« handicap ». La population afl janvier 2015 correspond au recensement de la atuil

lors de I'enquéte 2014. La fréquence de ses canmagagst quadriennale. Afin de respecter

I'échelle de I'axe des abscisses, I'axe des ordempérte des groupes d’ages quadriennaux.

La schématisation du Diagramme de Lexis est udijig&, avec une approche longitudinale.
Cette représentation, que I'on détaille plus loimermet de suivre le cheminement dans le
temps d’'une cohorte, c’est-a-dire d'un ensembladiVidus de méme age, ayant vécu un
méme type d’évenements pendant une durée déterniiaé@&venements démographiques, le
démographe entend les naissances et les décasukciconsidérerons les facteurs d’entrées et
ceux de sorties de la population. Les événemeptggentent des statistiques du mouvement
de la population.

Il est possible d’appliquer a une population doétat a été finement étudié a un instant t,
certains parametres temporels qui permettent daserépour chacune des années a venir le
nouvel état de la population. Naturellement, lesulitats de ces calculs seront d’autant plus
proches des situations futures réelles que lesmgdras choisis pour représenter I'évolution
seront proches de l'évolution effective. Dans natreiation, de tels calculs perspectifs
cherchent moins a prévoir qu’a rendre compte déet'sur I'état de la population, de I'action
de caractéristiques démographiques choisies pairaisons particulieres : I'analyse de la
littérature représente ici une étape primordiales Ncalculs perspectifs n'ont aucune
prétention a la prévision. lls illustrent simplerh@effet sur la population de l'intervention de
certaines conditions, représentant 'origine de mgsothéses. La démarche est donc de faire
des hypotheses sur les niveaux futurs d’entréds sorties de la population et de choisir des
indices de mesure traduisant correctement les hgpes faites.
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Dans un premier temps, nous avons travaillé un@adétque I'on appellera ici de « survie ».
L’objectif est de calculer la probabilité de sundaine population entre deux dates. Nous
nous sommes inspirée des tables de mortalitées etinsiderent la probabilité étant vivant a
un age x de I'étre encore a un age x+4. Ici, neesgns en compte la probabilité d’appartenir
a la population d’'une catégorie d’établissementd@services a une date t et de I'étre encore
a une date t+4, en fonction de I'age des individies. projections sont construites a partir du
Diagramme de Lexis en partant de la « probabitieésurvié » d’une population selon une
tranche d’ages quadriennale entre une année teehmumée t+4 (répondant a la fréquence des
campagnes de I'enquéte). L'objectif est donc deutal la probabilité d’avoir ¥x,+4 ans a
th+4: ON NOMmMera ici cette probabilité de survie le tim perspectif. Il est lié & une
conception probabiliste des événements démograghidunesure un risque.

Les projections de population sont construites pwaque catégorie d’établissements et de

Disgramme de Lexis de la populstion accueillie en ESAT services du secteur médico-social. Ce dernier
fait I'objet d’'un nombre déterminé de places
5 gue l'on qualifie de capacité installée.
o | 4 {\b* L’évolution des effectifs de population est
z| a Cs contrainte par le nombre de places dans les
Ssj oio’:’m R - établissements et les services. La méthode
szi P E_ & ® présentée ici fait I'nypothese que I'évolution de
%E g g la population de chaque catégorie est imposée
RIS par la capacité installée.
44: Ao - 2o -

5 ° E o = Elle pose aussi I'hypothése que les départs des
40:—@*’ 7 5 - individus, quel que soit leur age, sont remplacés
35i s : g i par I'arrivée de jeunes agés de 20 a 25 ans. La
325 2 & population des plus jeunes est estimée a partir

N o 4 des données issues du champ des enfants et
2| &° _ @«"m adolescents. Intégrer les plus jeunes nécessite
mi g 2 Q@E d’exploiter les données des enfants et

sl "% E adolescents en créant un lien avec la population
20

des adultes : nous utiliserons la déficience

TTETOTO
SLETOTO
BLIETOTO
EZ0ETOTO
LZ0ETOTO

principale. La démarche est exposée dans la

? Les termes « probabilité de survie » sont utilisés dans le sens d’appartenance des individus a une population
et ne prend pas uniquement en considération la dimension de la mortalité.

e quotient perspectif est une notion utilisée pour répercuter le quotient de mortalité a la population dans le
futur. Nous I'utilisons ici de maniére plus large, puisqu’il ne prend pas en considération uniquement la
mortalité.
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partie consacrée aux préalables aux projections.départs des adultes sont donc comblés
par les arrivées des plus jeunes au cours de chpéuede dans la limite des places
disponibles.

Le quotient perspectif est calculé entre le 01 @112t le 01.01.2015 : les personnes agees de
24-27' ans au 01.01.2011 ont 970 chances sur 1 000id@#e28-31 ans au 01.01.2015.

q 12 _ Effectifs 28—31 ans au 01.01.2015
4124 Effectifs 24—27 ansau 01.01.2011

Ce quotient est appligué pour obtenir une estimaties effectifs au 01.01.2019, au
01.01.2023 et au 01.01.2029.

Le quotient perspectif permet d’exposer I'évolutates effectifs d’'une cohorte dans I'avancée
en age. Dans le cas des ESAT présenté ici, lestdépat lieu a tous les ages. Au sein du
secteur meédico-social, le modele des ESAT estug gilmple car les travailleurs entrent, dans
la majorité des cas autour de 25 ans et parteqiusutard, au moment de la retraite, a 60 ans.

Dans le cas d’autres catégories, les établisserseigs services ne sont pas contraints par la
barriére de I'age a 60 ans. En ce sens, les indivithés d’au moins 60 ans peuvent étre
maintenus dans leur établissement ou service sanie Id'age. L'avancée en age de la
population peut donc entrainer un manque de pldispenibles pour de nouveaux arrivants.
La méthode de « survie » a le mérite de mesuneongbre de places susceptibles de se libérer
au bénéfice des jeunes adultes pris en chargeldafsmmp des enfants et des adolescents.
Par la méme, il permet de suivre I'évolution depéat des plus agés et de quantifier leurs
départs. Cependant, I'état de la population démomgtie les individus ont des parcours qui
évoluent en fonction de leur niveau de déficientede leur age. Cela implique des
mouvements au sein méme du secteur meédico-somakdes ages. La méthode de « survie »
présente l'inconvénient de ne pas prendre en céradidn I'ensemble des mouvements de la
population tout au long de la vie adulte. Pourtdmtparcours des adultes en situation de
handicap a la particularité d’évoluer par le bidés réorientations ou de combinaisons de
prises en charge.

Finalement, la méthode de « survie » rend comptelelex axes d’analyse sur les trois
identifiés. Il mesure le phénomeéne de vieillissenanlui-méme. Il ne permet pas d’intégrer

11 . A ,
Pour un confort de lecture, 'ensemble de nos travaux s’exprime en ages révolus sous la forme X-X+4.

12 a(x : « a » correspond a la durée et « x » correspond a |'dge exact de départ. Le « g » représente le signe du
quotient perspectif.
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'ensemble des dimensions du phénoméne. Cetteelipdrticulierement génante pour rendre
compte des évolutions de la population a venir,snauamenée a travailler une seconde
meéthodologie.

La meéthode que l'on nommera «des mouvements depdpulation » reprend le
fonctionnement du secteur médico-social. L'étaladgopulation présente des caractéristiques
de mouvements des individus influant fortementlsarévolutions des effectifs de telle ou
telle catégorie. Reprendre le mode de fonctionnémpermet de poser I'hypothése que les
évolutions de la population a venir seraient cgiEsentées si le fonctionnement du secteur
médico-social reste le méme. Pour se faire, inésessaire d’apporter un état complet de la
population afin d'appréhender les phénomeénes dépbgjues.

La méthode retenue, que l'on détaille dans la sieopartie, prend en considération
'ensemble des mouvements de la population en ifumale I'dge des individus et de la
catégorie d’établissements et de services dansllagis sont admis. Un travail sur les
quotients d’entrée et de sortie des individus dedemble étudié durant une période de quatre
ans consolide la définition des parameétres quieah&n compte dans I'évolution future de la
population étudiée.

La méthode « des mouvements de population » a gaamtage d’identifier I'ensemble des
composantes du secteur médico-social face auissgithent : flux de population pour chaque
groupe d’'ages ; structure par age ; hiérarchisatemétablissements et des services ; réle des
institutions départementales et régionales ; impibn d’autres secteurs....

De plus, cette méthode peut étre utilisée a I'delod chaque département. L'objectif de la
déclinaison territoriale est d’appréhender l'inflace des pratiques départementales sur le
phénomene de vieillissement. L’hypothése de tragsil que les pratiques que développe
chaque département par le biais des orientationdldésons Départementales pour Personnes
Handicapées (MDPH) répondent a deux objectifsoréenier est nécessairement lié a I'offre
existante dans le territoire, aussi bien dans ldese du handicap que dans celui des
personnes agées ; le second répond aux attentesdiedus, en particulier, au moment de
leur passage a la retraite. Cependant, privildgiarou I'autre des deux objectifs peut mener
a des évolutions démographiques tres différentes.

Nous faisons le choix d’exposer la méthodologidisé® en méme temps que l'état de la
population par catégorie d’établissements et deicesr du secteur meédico-social pour un
confort de lecture. Dissocier I'état de la populatet les calculs perspectifs pourrait géner le
lecteur dans sa compréhension. Nous savons quedgstions ne peuvent se faire sans un
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état détaillé de la population pendant la péricdbskrvation. La lecture rapprochée des deux
démarches est donc privilégiée dans notre rédaction

A partir de la période d’observation allant de 2G1 @014, les projections de population
couvrent la période 2015-2027. La période d’obdemaest définie par les années de
campagne de I'enquéte ES « handicap ». La périodeecte pour les projections est définie
en fonction du cadre d’orientation stratégique '@R8&. La nouvelle génération du Projet
Régional de Santé établit la stratégie de 'ARSrgby ans, couvrant ainsi la période allant
de 2017 a 2027.

L’élaboration de projections de population resteexercice de simulation d’'un mode de
fonctionnement si aucun paramétre ne change as daeula période étudiée. Il ne représente
pas une prédiction des effectifs a venir.

La littérature et I'analyse que I'on peut en fab@nfirment I'avantage d’utiliser les données
de I'enquéte ES « handicap » de la Direction d@daherche, des Etudes, de I'Evaluation et
des Statistiques (DREES) : les établissements seiséevices représentent une dimension
centrale de la problématique qui nous concerne.

Les sources de données utilisées

Travailler comme chargée d'études au sein du Dépemit Observation, Statistiques et
Analyse (DOSA), nous a permis de bénéficier d’'uceacet d’'un traitement directs aux bases
de données. La connaissance préalable des dortessiales et des enquétes menées sur ce
sujet a représenté un gain de temps considérahleorigé par le Directeur général de
I'’ARS™® nous avons pu exploiter les données sans I'iateion d'intermédiaires.

Les enquétes nationales de la Direction de la Relbbedes Etudes, de I'Evaluation et des
Statistiques dites « Etablissements et Service3 (ERBandicap » sont les seules sources a
fournir un recensement relativement exhaustif dedaulation prise en charge dans les
établissements et les services médico-sociaux.

Initiée en 1982 et renouvelée en 1983, I'enquéigabklissements Sociaux » a été realisée
tous les deux ans jusqu’en 1997. Elle portait fois sur les établissements et services pour
personnes en situation de handicap et sur lesisgafrients et services pour personnes en
difficulté sociale de France métropolitaine et départements d’outre-mer. Pour la premiére

B Autorisation du Directeur général de I’ARS en annexe 1 (p.261).
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fois, en 2001, I'enquéte ES « handicap » intermdgaiquement les structures du champ du

handicap. Des lors, les deux volets de I'enquét8 (Epersonnes handicapées » et ES
« difficulté sociale ») sont séparés et chacuneesjuété tous les quatre ans. Les dernieres
collectes de I'enquéte ES « handicap » ont étésée pour les exercices 2006, 2010 et 2014
(collecte au 31 décembre de I'année d’exercice).

Le champ des établissements et services enquéike@u gré des millésimes pour s’adapter
aux changements de l'offre médico-sociale. Depieisquéte ES de 2006, les entreprises
adaptées (ex-ateliers protéges) ont été excluaehamp puisqu’elles s’inscrivent désormais
dans le champ de I'entreprise ordinaire. En revande nouvelles structures sont prises en
compte : les services d’accompagnement a la vialsgcles services d’accompagnement
médico-social pour adultes handicapés ; les ced&gwé-orientation pour adultes ; les foyers
d’accueil polyvalent ; les établissements expériax pour enfants ou adultes handicapés ;
les établissements d’accueil temporaire pour esfantadultes handicapés.

La DREES pilote I'enquéte ES « handicap » au niveational, tandis que, depuis I'enquéte

de 2010, les services statistiques des Agenceenags de santé suivent la remontée des
guestionnaires et assurent les premiers contrdlesdeessements (auparavant ces fonctions
étaient assurées au sein des Directions ReégiodalesAffaires Sanitaires et Sociales, les

DRASS).

L’enquéte ES «handicap » s'intéresse a l'activdigs établissements et services pour
personnes en situation de handicap, au personndbrestion, au profil des personnes
présentes dans ces structures au moment de I'enqiBsi qu’a celui des personnes sorties
au cours de l'année précédant I'enquéte. On distinges structures pour enfants et
adolescents d’'une part, et celles pour adultesr gart.

Ces informations constituent un outil précieux déaia la planification des places des
structures médico-sociales (par I'Etat, les colés locales, les structures gestionnaires,
etc.) en décrivant, au moins quantitativement, fesyens mis en ceuvre et les besoins
couverts par ce systeme de prise en charge. Camtelfactivité des structures, I'enquéte
s’intéresse : au nombre de places ; aux effeatéfsgmts a une date donnée (31 décembre) ; au
nombre de jours d’ouverture ; au nombre d’entrée®esorties au cours de I'année ; au mode
d’accueil (internat, externat, etc.) ; a 'agrémdetclientéle ; pour les structures adultes, au
type d’intervention (hébergement, activité de jaic,).
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Le repérage des structures a enquéter s'effechasti d’'une extraction du Fichier National
des Etablissements Sanitaires et Sociaux du nmeisie charge de la Santé (FINESS) mis a
jour par les services des Agences régionales dé.san

Notre participation a la campagne de I'enquéte E2Ql4 pour 'ARS de Bourgogne, en tant
que coordinatrice et référente régionale, nous &mige d’acquérir une connaissance
particulierement approfondie du contenu du questor et des possibilités d’exploitation.
Les échanges avec les établissements au momeat @@ripagne ont été une autre source
d’échanges importante dans la définition de natjet®t dans la maniere de le traiter. Ce fut
aussi I'opportunité d’en discuter avec les servie$a DREES.

L'Agence régionale de santé de Bourgogne-Francimt€est née le®ljanvier 2016 suite a

la réforme territoriale mettant en place les nol@getégions : Bourgogne et Franche-Comtée
ne font plus qu’une depuis cette date. Institutielativement jeune, les ARS ont été créées
par la loi « Hopital Patient Santé Territoire » P de 2009 : leur naissance est enregistrée
le 1°" avril 2010. La fusion des régions de 2016 nécessé repenser le périmétre des

politiques a mener en intégrant des historiqudéraifts.

Ce rapprochement des deux régions a nécessitéadgller sur les bases de données de
chacune des régions et d’en construire une uniqueghaque année d’enquéte. Les dernieres
enquétes ES ont été menées pour chacune des ré@ionsgjogne et Franche-Comte,
puisqu’elles ont eu lieu avant la loi portant Ndis/eOrganisation Territoriale de la
Républiqué* (NOTRe). Pourtant, la naissance de la région Bmyng-Franche-Comté af' 1
janvier 2016 nécessitait de travailler sur les dekgions afin d’analyser la progression du
processus de vieillissement. Aprés vérification tmsx de réponses et suppression des
aberrations statistiques, nous avons construit hase de données unique pour la région
Bourgogne-Franche-Comté et pour chacune des anekgsétées. Dans la rédaction,
'appellation Bourgogne-Franche-Comté, utiliséempmentionner des événements intervenus
avant 2016, provient de cette base unique.

De maniere similaire a I'enquéte ES « handicapenquéte Etablissements d’Hébergement
pour Personnes Agées (EHPA) concerne le champ elssrmes agées du secteur médico-
social. La structure et la frequence sont les mégues pour le champ du handicap. Elle
apporte une connaissance relativement fine dedemdtsi. Depuis la campagne de 2016 pour
'exercice de 2015, le questionnaire identifie |lgarsonnes vieillissantes en situation de

1 Promulguée le 7 aolt 2015, la loi portant nouvelle organisation territoriale de la République confie de
nouvelles compétences aux régions. Elle est complétée par un projet de loi qui modifie le découpage des
régions. La loi NOTRe confie de nouvelles compétences aux régions et redéfinit celles attribuées a chaque
collectivité territoriale.
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handicap au sens de la définition de la CaisseoNa# de Solidarité pour ’Autonomie. Ces
informations sont utilisées dans notre conclusidm a’appréhender l'implication des
établissements pour personnes agées dépendantegpese en charge des personnes en
situation de handicap.

Les données concernant 'état de la populatioregtévénements démographiques qui s’y
produisent demandent, pour étre analysées, alasgées selon certains criteres, notamment
des critéres faisant intervenir le temps. Pouase,fles analyses démographiques concernent
'ensemble des individus selon leur age sans pesadrconsidération leur sexe. Elaborer des
projections nécessitent de travailler sur des gffede population relativement représentatifs.
La capacité installée du secteur médico-social derggne-Franche-Comté de plus de
15 000 places, nous améne a limiter les découpagesous-populations. L'analyse de la
littérature ne nous permet pas de conclure a untégkeenjeu du genre. En ce sens, est
privilégié un découpage de la population selordegtoires et non selon le sexe.

Il est important de préciser que nos travaux oittl'fzbjet d’'un entretien avec le Directeur
général de 'Agence régionale de santé de Bourgégaeche-Comté en juillet 2016. La forte
imbrication entre nos travaux de recherche et Eepde chargée d’études pouvait porter a
confusion. L’objectif de cet entretien relevait avéout d’'un besoin de transparence quant au
positionnement a avoir en tant que salarié de I'’ABS plus, notre objectif était I'obtention
de l'autorisatio™® du Directeur général de 'ARS de Bourgogne-Frar€beté d'utiliser les
bases de données de I'agence.

Une démarche enrichie par notre expérience professinelle

Vieillissement et handicap sont au coeur des pradtiéoes de ’Agence régionale de santé.

Le sujet de recherche a émergé de l'identificatiorbesoin d’'une meilleure connaissance des
populations pour les décideurs et les financeuasnise en place d’'une politique en faveur du
vieillissement de la population en situation de dieapp nécessite de pouvoir objectiver le

périmetre et 'ampleur des actions a mener.

Nos travaux ont été continuellement confrontés aéalités des acteurs régionaux,
départementaux et locaux par le biais de discussawec la Direction de l'autonomie de
'’Agence régionale de santé, des Maisons Départeesndes Personnes Handicapées, des
départements, des établissements, du Centre Régi&tades, d'Actions et d'Informations
(CREAI) en faveur des personnes en situation deévabilité et des associations. Allier

> Autorisation écrite du Directeur général de I'ARS en annexe 1 (p.261).
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expeérience professionnelle et travaux de recheechési permis de mener une démarche
particulierement enrichissante avec les difféeraoteurs du secteur de I'autonomie. Celle-ci a
largement contribué aux interprétations que l'ontdaire de I'état de la population et des
projections de population.

Durant le premier semestre 2017, les résultatsadalyses démographiques ont été présentés
a I'ensemble des équipes, du siege et des délégatiépartementales, de la direction de
'autonomie de I'ARS par le biais de séminairehjéectif était d’apporter une vision globale
de la population accueillie en établissements eticgs meédico-sociaux en Bourgogne-
Franche-Comté. La présentation d’'un tel état dpolaulation offrait un double intérét aux
equipes : d’abord, dans un contexte de récenterfus données a I'’échelle de la nouvelle
région apportaient une meilleure connaissance desutons dans I'ensemble de la
Bourgogne-Franche-Comté ; ensuite, ces séminainését® I'occasion de rapprocher le
secteur du handicap et le secteur des personnes agartir de questionnements partagés.

Du point de vue de la recherche, ces séminairegténtoccasion de comprendre un certain

nombre d’éléments : I'historique de chaque dépastemle positionnement du secteur des

personnes agées face a cette question ; le niveeaarshaissance des équipes de 'ARS quant
a la population accueillie dans les établissemeinggrvices gqu’elles suivent au quotidien.

Le premier séminaire était consacré a une apprquipmlationnelle. Il présentait les
populations a partir des déficiences principales uelividus et des modalités de leur(s)
prise(s) en charge. Une partie de cette approchprésentée dans la partie consacrée a la
définition de la population cible.

Le deuxieme séminaire prenait en considérationrneesion territoriale, c’est-a-dire, d’'une
certaine maniére, la géographie humaine du handicagein du secteur médico-social. Celle-
ci permet d'appréhender l'adéquation entre l'offegistante dans un territoire et les
caractéristiques de sa population ainsi que lesd®ipopulation. L'orientation des individus
est dépendante de I'offre existante en proximiténalyse des flux de population selon la
déficience principale de la personne et/ou selondde d’accueil apporte un éclairage sur les
insuffisances de ['offre territoriale.

Le troisieme séminaire proposait une approche dilissement de la population en situation
de handicap. L'objectif était de mesurer la progi@s du phénoméne entre 2006, 2010 et
2014 au sein des différentes catégories d’étalnisats et de services (analyse exposée dans

la seconde partie). Ce séminaire s’est attachéeelpnder le phénomene et son influence
dans le champ des enfants et des adolescents. ddématique sous-jacente était de
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déterminer dans quelle mesure le vieillissemenagmpulation adulte a ou n'a pas d'impact
sur le champ des enfants et des adolescents eestelercontinuité de parcours au moment du
passage a I'age adulte.

Enfin, le dernier séminaire fut I'occasion d’expodes résultats des projections de la
population. La présentation des projections etdliprétation que I'on peut en faire ont fait

l'objet de discussions particulierement enrichisssnet constructives. Les agents des
délégations départementales présents retrouvaiemhaniére objective, ce qu'ils ressentaient
depuis quelques années dans leur territoire denfagbjective. Ce dernier séminaire fut pour
nous l'occasion de tester la solidité des méthdéesographiques utilisées.

Le partage né de ces séminaires et les échangaemtjeu lieu tout au long de ces quatre

dernieres années ont été riches d’enseignemenigoéniaction de cette thése. Si les résultats
de nos travaux n’'ont pas encore été présentésuerabaacteurs, I'occupation d’'un poste de

chargée d’études a facilité I'échange avec de neud@s personnes concernées par le
phénomene. Chaque étape de nos travaux a étégmewgc les acteurs et les interprétations
présentées ici sont le fruit de ces nombreux éawarign ce sens, nos travaux n’ont pas fait
I'objet d’entretiens qualitatifs a proprement pargais sont cependant largement enrichis par
des échanges parfois informels.

Les séminaires ont aussi été I'occasion d’amerseédpiipes de la Direction de 'autonomie

de 'ARS a se questionner. Dans le cadre du pascdédié aux personnes en situation de
handicap, un groupe de travail s’est emparé dut slyevieillissement des personnes en

situation de handicap depuis juin 2017. Une presmiencontre du groupe de travail a été une
nouvelle occasion de présenter des éléments ddrawsux et de les partager avec des
professionnels de la région : gériatres, directalléablissement pour personnes agées ;
directeurs d’établissement pour personnes en witude handicap ; directions de la solidarité

de département ; associations... Le pilotage, aug&scde la chefferie de parcours, de ce
groupe de travail est une autre opportunité d’éiricos analyses.

Les limites identifiées

La présente these apporte majoritairement des éténdg€émographiques d’'ordre quantitatif.
La littérature consacrée au vieillissement desguerss en situation de handicap est riche et
multidisciplinaire. Elle permet une approche refathent compléte de la problématique et
elle suffit a une bonne interprétation des analgaographiques. Elle ne nécessite pas une
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approche qualitative sous forme d’entretiens. ldacéon et les interprétations que I'on a pu
faire ont un point de vue purement organisationnel.

Comme nous l'avons évoqué plus haut, I'approcherosaxriologiqgue a construit un
important corpus concernant la maniere dont lesgmeres vivent leur vieillissement. Nous
sommes aujourd’hui en capacité de comprendre leepsus de vieillissement des personnes
agees, qu'elles vivent a domicile ou en établissem€&ependant, le processus de
vieillissement vécu par les personnes en situatierhandicap est peu analysé. Il existe
guelques études provenant d’associations. La plupaite du sujet en interrogeant les
familles. A ce jour, on sait peu de choses sur #migre dont une personne en situation de
handicap vit son vieillissement. Les professionmtlies aidants expliquent que la notion de
vieillissement est souvent étrangere aux persoanaituation de handicap. Elles ne se voient
pas vieillir et n'ont pas forcément, selon la nataiu handicap, la notion du temps. Les
travaux démographigues menés ici prennent en oénagidn les différentes interprétations de
la maniére de vivre son vieillissement par les @gemes en situation de handicap a travers le
discours de professionnels ou d’aidants. Il nousiqua la connaissance du discours des
personnes concernées qui pourrait faire évoluealise des données. La continuité de nos
travaux pourraient donc porter sur le ressentipB¥sonnes en situation de handicap de leur

propre vieillissement sous la forme d’'une appratieo-sociologique.
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Premiere partie

L’évolution des populations et des concepts
des champs du handicap et du
vieillissement : 'emergence de politiques

specifiques.
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Le champ d’intervention orienté vers les personaessituation de handicap tel qu’on le
connait aujourd’hui est le résultat d’'une constarciongue et complexe. Le « Handicap »
n'a pas toujours été une catégorie de politiquéamalors que, sous une terminologie qui a
évolué, le phénomeéne a toujours existé.

Les changements de mode de production, la gestida ohain d’ceuvre, I'obligation scolaire,
les guerres et les enjeux de la solidarité nateosaht autant de phénomenes qui ont influencé
I'évolution du regard que la société devait avoir e handicap. Dans son histoire
anthropologique du handicap, Henri-Jacques Sfild#crit les différentes maniéres sociales
et culturelles de considérer, d’interpréter, decpeoir et de traiter l'infirmité. L'infirmité
représentait un écart a une norme d’intégrité bigkee et inquiétait la société. La notion de
handicap, plus récente, désigne un écart a la ndimegration sociale. Cette perception
s’enracine dans le contexte de construction deat’Providence et de transformation des
notions de solidarité et de responsabilité.

Dans le Préambule de la Constitution du 27 oct@b#s, «(...) la nation assure a l'individu

et la famille les conditions nécessaires a leureli@ypement. Elle garantit a tous, notamment
a I'enfant, a la mére, aux vieux travailleurs, leofection de la santé, la sécurité matérielle, le
repos et les loisirs. Tout étre humain qui, en saisle son age, de son état physique ou
mental, de sa situation économique se trouve damsapacité de travailler, a le droit
d’obtenir de la collectivité des moyens convenalblesistence». L'Etat s’engage dans le
processus de solidarité nationale et le renforee &érticle 25 de la Déclaration Universelle
des droits de 'homme du 10 décembre 1948 oute personne a droit a un niveau de vie
suffisant pour assurer sa santé, son bien-étre eetxcde sa famille, notamment pour
'alimentation, I'habillement, le logement, les 8®imédicaux, ainsi que pour les services
sociaux nécessaires : elle a droit a la sécuritecas de chdmage, de maladie, d’'invalidité, de
veuvage, de vieillesse ou dans les autres cas rtie g ses moyens de subsistance par suite
de circonstances indépendantes de sa volenté

L'émergence de la notion de handicap est liée ategte social et a la mise en place
progressive d'une professionnalisation et d’unecisfiSation des prises en charge des
personnes atteintes d’'une déficience. En Francdralasformation de la conception du

handicap se traduit, a partir des années 1980/ qraploi de la notion de « situation de

handicap » : la cause du handicap n’est pas ungeatéfe mais une situation. Pour autant, un
handicap a toujours pour origine une déficience.

16 Henri-Jacques Stiker, Corps infirmes et sociétés, Paris, Aubier, 1982.
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Par ailleurs, le contexte démographique de viedlisent de la population incite au
développement d’'une politique sociale devenanbldigue de la « dépendance ». L'analyse
économique des conséquences du vieillissementplaplalation évolue : il faut s’adapter aux
mutations de la pyramide des ages de facon a nsaimes dépenses liées au vieillissement.
Au plan biologique, le vieillissement est assocl@écumulation d’une importante variété de
Iésions moléculaires et cellulaires. Cependanty’yila pas de corrélation totale entre ces
altérations et I'age des individus. Toutefois, pplation des personnes agées dépendantes
correspond, dans le langage commun, aux persogées @le 75 ans et plus. Les personnes
agees sont souvent étiquetées comme faisant darpasse.

Pour le sens commun, une personne handicapéepaiest normale » et une personne agée
est « dépendante ». Le parcours des personndéast elon le dispositif relatif au handicap
ou a la dépendance. Aujourd’hui, I'apparition d'yrapulation handicapée vieillissante remet
en cause I'approche sociétale de la seconde nthitiéX® sieécle. Comment considérer une
personne en situation de handicap agéee de plu® @m$? En quoi, la construction sociale
des populations handicapées et agées interrogka suaniere de considérer les personnes
handicapées Vvieillissantes ? Finalement, en quoi vieillissement devient-il une
problématique ?

La premiére partie s'attache, tout d’abord, a s#és évolutions des notions de handicap, de
vieillissement et de dépendance. La connaissanceellies-ci permet, dans un deuxieme
temps, de mieux cerner les fondements des polgigoeiales en faveur des populations en
situation de handicap d’'une part, et des populatidgpées d’autre part. Elle permet, enfin,
d'appréhender les différentes dimensions de la l@naditique liées au vieillissement des
personnes en situation de handicap.
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1-1. Handicap et vieillissement : des situations de dépdance a distinguer
1-1-1. Le handicap, une notion qui évolue au gré des repséntations sociales

L’évolution du vocabulaire et du regard que l'onrtpoaux différents handicaps dans la
seconde moitié du XXsiécle est en partie due au mouvement des persaoneernées. La
lutte des « handicapés » apparait dans la litttsatomme marginale. Pourtant, elle s’est
pleinement inscrite dans le combat de la lutte dasses parce que les travailleurs, par les
conditions d’existence et de travail qu'ils subigseont les premieres victimes de maladies
professionnelles ou d’accidents. Les personnegugtion de handicap rappellent qu’il existe
de multiples sources de mutilations dans le mowdéeenporain, dont le travail. Elles font de
chaque membre de la société un handicapé potefaite vision se rapproche de la
terminologie anglo-saxonne du handicap : « Handajpe!’», signifiant littéralement « main
dans le chapeau ».

Dans les années 1950, apparait la notion de hgndieamot handicap amenait avec lui un
vocabulaire difféerent de celui de I'inadaptatioresLinvalides de guerre ou du travail ne
demandaient qu’a étre remis dans la cdrseoyennant des systémes de compensation et/ou
une nouvelle formation professionnelle.

Francois Bloch-Lain€ est I'un des premiers, dans son rapport, « Le lpnod général de
linadaptation des personnes handicapées », pabliE969, a cerner la dimension sociale du
handicap. Il a fortement souligné que l'inadaptatait tout autant celle des milieux de vie
gue celle de I'individu, cassant la seule logigaturaliste : Sont inadaptés a la société dont
ils font partie, les enfants, les adolescents aldultes qui, pour des raisons diverses, plus ou
moins graves, éprouvent des difficultés, plus oinsngrandes, a étre et a agir comme les
autres [...] lls sont handicapés parce qu’ils subidggar suite de leur état physique, mental,
caractériel ou de leur situation sociale, des trimgbqui constituent pour eux des handicaps,
c’est-a-dire des faiblesses, des servitudes pdidias, par rapport a la normale ; celle-ci
étant définie comme la moyenne des capacités ethibexes de la plupart des individus
vivant dans la méme sociéte.

La dénonciation des barrieres sociales s’est iiftéasa travers I'effort de rationalisation de
I'épidémiologiste Philip Wood et de son équipe dém<Classification Internationale des

7 Cette expression provient d’un jeu d’échanges d’objets personnels qui se pratiquait en Grande-Bretagne au
XVI° siécle. Le handicap traduisait la situation défavorable de celui qui avait tiré un mauvais lot.

¥ |a notion de handicap venait des courses de chevaux dans lesquelles il fallait compenser le handicap d’un
cheval pour qu’il soit au méme niveau que les autres.

® Ancien Président de la Fondation pour la recherche médicale et de la Croix-Rouge frangaise, Francois Bloch-
Lainé a remis son rapport au Premier ministre, Jacques Chaban-Delmas, en 1969.
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Déficiences, des Incapacités et des Handicaps t)Ipubliée par 'OMS en 1980 : kst
handicapé un sujet dont l'intégrité physique ou taknest passagerement ou définitivement
diminuée, soit congénitalement, soit sous I'efeet'@ge, d’'une maladie ou d’'un accident, en
sorte que son autonomie, son aptitude a fréqueideole ou a occuper un emploi s’en
trouvent compromis. Déficience et handicap sont les deux faces diméme réalité. Selon
Philip Wood, la premiere renvoie a la réalité phus, objectivable et mesurable en termes
d’'incapacité ; la seconde renvoie a la perte dies ociaux d’un individu ou de groupes de
personnes du fait d'une ou plusieurs déficiences.

La classification de 'TOMS de 1980 distinguait srglans.

La déficience, qui correspond a la perte de substance ou laibérad’une structure ou
fonction psychologique, physiologique ou anatomigNeuf domaines sont identifiés : les
déficiences intellectuelles et du psychisme ; léBciénces du langage et de la parole ; les
déficiences auditives ; les déficiences visuelles déficiences des autres organes (cardio-
respiratoire, urinaire, sexuelle) ; les déficienchs squelette ; les déficiences esthétiques
(difformité) et les déficiences des fonctions gales, sensitives et autres (diabéte).

L'incapacité, est une résultante de la déficience. Elle cormedp® une réduction ou une
impossibilité a accomplir certaines activités ostge de la vie quotidienne considérés comme
normaux pour un étre humain. La classification aéime@ neuf catégories : le comportement ;
la communication ; les soins corporels ; la locaorot l'utilisation du corps (dans les
activités domestiques par exemple) ; la maladress® incapacités générées par certaines
situations (bruit, climat, contrainte de travail,..les aptitudes particulieres (résolution de
probleme, planification du travall, ...) ; les autrestrictions d’activité.

Le désavantagegst la conséquence de l'incapacité. Il limite oterdit 'accomplissement
normal d’'un réle social en rapport avec I'age, dges les facteurs sociaux et culturels. Le
désavantage résultant des déficiences et/ou depaonités est, pour partie, tributaire de
I'environnement.

En ce sens, ke handicap est le désavantage social pour un iddidonné, résultant d'une
déficience ou d’une incapacité, qui limite ou imliéd’accomplissement d’un réle considéré
comme normal, compte tenu de I'age, du sexe, adsuid sociaux et culturels » (CIDIH)
Autrement dit, la pathologie entraine des déficesnaui entrainent elles-mémes des
incapacités a l'origine des désavantages sociausomstituent les handicaps.

Cette classification de 1980 est révisée pour abauta Classification Internationale du
Fonctionnement, du handicap et de la santé (CIg9iappelé Classification Internationale du
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Handicap (CIH-2)) en 2001. Cette nouvelle clasatfan s’inscrit dans le prolongement de la
CIDIH de 1980, tout en introduisant des changemeatgurs : conceptuellement, le point de
départ est celui du fonctionnement de tout étre diamla CIF remplace en partie le
vocabulaire stigmatisant de « déficience — incdpaet désavantage » au profit d’un
vocabulaire differemment connoté : «fonctions eétuctures du corps - activité -
participation » ; elle introduit les facteurs emvinementaux comme éléments facilitateurs ou
au contraire comme obstacles au fonctionnemei¢ yehonce a hiérarchiser les « capacités
en soi » (ce que la personne peut ou ne peut paspir elle-méme) et les « capacités dans
un environnement » appelés performances (ce gpersonne peut ou ne peut pas faire dans
un environnement donné).

Un dilemme nait entre une vision médicale, réédigegtcentrée sur les déficits quasi naturels
du sujet et une vision socialisante, renvoyant & fdeteurs contextuels. L'écart se creuse
alors entre le aodele médicab et le« modele sociab. Le modéle médical repose sur une
approche individuelle. En ce sens, le handicapiesittribut de la personne, une conséquence
directe d’'une maladie, d’'un traumatisme ou d'urrerobleme de santé. Il nécessite des
soins médicaux fournis sous forme de traitemerdwisiuels par des professionnels. De son
c6té, le modele social a une approche environnaleertu handicap. C’est-a-dire une
création sociale a partir de la question de l'irefign complete des individus dans la sociéte.
En ce sens, le handicap regroupe des situationd don nombre sont créées par
I'environnement social.

Le passage du modele médical au modele socialieatsme dénaturalisation du handicap et
oblige a une implication des politiques socialessd@s mesures a prendre pour apporter des
solutions. C’est a l'ensemble de la société quélient d’apporter les changements
environnementaux, nécessaires pour permettre arsonpees en situation de handicap de

participer pleinement a tous les aspects de laodele.

Ces évolutions sont confortées, a I'échelon inteonal, par I'apport de la Classification
Internationale du Fonctionnement de 'OMS de 2004.but poursuivi avec la CIF est de
proposer un langage uniformisé et normalisé ainsirgcadre pour la description des états de
la santé et de ses états connexes.

Dans les différentes classifications de 'OMS, pFeblemes de santé (maladies, troubles,
lésions et traumatismes) sont classés essentigliterae partir de la Classification
Internationale des Maladies (CIM) qui fournit urdoa étiologique. Le fonctionnement et le
handicap associés aux problemes de santé sorésidass la CIF : la CIM et la CIF sont par
conséquent complémentaires et les usagers sotésravies utiliser ensembile.
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La CIM permet de poser un diagnostic des maladiieaples et autres problemes de santé.
Cette classification est enrichie par les informagi supplémentaires apportées par la CIF sur
le fonctionnement. D’aprés I'OM$ «L'information ainsi recueilie & la fois sur le
diagnostic et sur le fonctionnement permet de doane image plus large et plus signifiante
de la santé des personnes et des populations niafitn qui peut alors étre utilisée par les
décideurs».

Ses transpositions reglementaires francaises rssbnen termes d’interactivité entre la

personne en situation de handicap et son enviroanenCe dernier prenant alors une

importance non négligeable dans la déterminationedque la personne handicapée peut ou
ne peut pas faire concretement. Autrement dit,vilemnement particulier et général de la

personne et les ressources de cet environnemeieindent ainsi des facteurs facilitateurs ou

au contraire limitant de ce que la personne hapée&st en capacité effective de faire.

Selon la CIF : 4a CIF s’est éloignée d’une classification des «séquences de la maladie »
(version 1980) pour devenir une classification desomposantes de la santé ». Les
« composantes de la santé » définissent ce quititensla santé, alors que les
« conséquences » se focalisent sur I'impact dedkdie ou tout probleme de santé qui peut
en résulter.

Pour permettre d’étudier les déterminants de laésamn les facteurs de risque, la CIF
comprend une liste de facteurs environnementauwpeumettent de décrire le contexte dans
lequel vit chaque individu.

Elle prend en considération quatre dimensions fdastions et structures anatomiques, les
activités, la participation et les facteurs envirementaux.

2% Introduction de la CIF.
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Figure 2 Schématisation de la définition de la Clfle 2001 — source OMS

Problemes de santé
(Trouble/maladie)

Fonctions organiques et

. Participation
structures anatomiques P

Facteurs

. Facteurs personnels
environnementaux

Les fonctions organiquesdésignent les fonctions physiologiques des sysséonganiques (y
compris les fonctions psychologiques) alors quesiisctures anatomiques désignent les
parties anatomiques du corps, tels que les orgdeesnembres et leurs composantes. Les
déficiences désignent les problemes dans la famnarganique ou la structure anatomique,
tels qu’un écart ou une perte importante.

Les activitésdésignent I'exécution d’'une tache ou d’'une acfianune personne alors que les
limitations d’activités désignent les difficultés’'qne personne rencontre dans I'exécution
d’activités.

La participation renvoie a I'implication d’'une personne dans umeasion de vie réelle et les
restrictions de participation renvoient aux probdéngu’une personne peut rencontrer dans
son implication dans une situation de vie réelle.

Les composanteéctivités et Participation couvrent la gamme compléte des domaines
définissant les aspects du fonctionnement, auesi ths point de vue de la personne en tant
gu’individu que du point de vue de la personneagn gqu’étre social.

Les facteurs environnementauxse composent des environnements physique, sotial e
attitudinal dans lesquels les individus vivent. Gasteurs ont un impact sur toutes les
composantes du fonctionnement et du handicap dt aganisés de maniére a aller de
I'environnement le plus proche de l'individu a Reronnement le plus global.
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Les facteurs personnelgonstituent I'autre composante des facteurs comgésct lls ne sont
cependant pas intégrés a la CIF en raison des iamtes variations sociales et culturelles qui
leur sont associées.

L’état de fonctionnement et de handicap d’'une persoest le résultat de l'interaction
dynamique entre son probléme de santé et les factemtextuels. Le handicap n’est ni une
maladie ni un probléme seulement individuel, maig sgituation influencée par différents
facteurs, notamment, des facteurs corporels etfat#surs sociaux. Une méme pathologie
sera vécue de maniére différente selon le regaedla@wsociété porte sur elle et selon la
maniére dont la société est organisée. Le handiggpose toujours une altération anatomique
ou fonctionnelle quelle qu’en soit la cause : an@maongénitale, troubles du développement
de I'enfant, maladie, traumatisme.

Aujourd’hui, les classifications, notamment la Clprésentent le handicap comme la
résultante sociale d’'une maladie, d’'une déficiemee d'une incapacité. La notion de
« handicap » se distingue de celle de « maladie eeeque l'altération doit étre durable ou
définitive. La durée prévisible des conséquences &oe au moins égale a un an pour
déterminer le taux d’'invalidité.

La CIF couvre tous les aspects de la santé hunedioertaines composantes du bien-étre qui
relevent de la santé. Par exemple, des personnesrmiese trouver limitées dans I'exécution
de certaines taches dans I'environnement ou elesty en raison de leur race, de leur sexe,
de leur religion ou de toute autre caractéristispEo-économique, mais il ne s’agit pas la de
restrictions de participation liées a la santé anssou I'entend la CIF. Autrement dit, la
classification internationale du fonctionnementcoacerne pas uniquement les personnes en
situation de handicap. La classification s’insdans le contexte plus vaste de la santé. Selon
'OMS, «la santé est un état de complet bien-étre physimestal et social, et ne consiste
pas seulement en une absence de maladie ou d'itffismLe bien-étre est un ressenti et son
évaluation est subjective et personnelle. Autrentiintpersonne d’autre que l'individu lui-
méme, ne peut déterminer son état de bien-étreahi# est un état dynamique. Selon 'OMS,
la santé c’est te sentiment de sa valeur, de son importance iséduie et de I'importance de
sa contribution a la collectivit® et « le sentiment de pouvoir sur sa vie ».

Avant de reprendre la définition du handicap @#i®n France, depuis la loi de 2005, il parait
nécessaire d’aborder le positionnement européedétkaration de Madrid de 2002 promeut
une philosophie générale de changement de la épdigsorte qu’elle soit inclusive pour tous
les siens, y compris lorsqu’ils sont handicapéguétlle s’adapte a leurs besoins.
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La Charte des droits fondamentaux de I'Union Eucopé fait de I'égalité des chances la
condition nécessaire au droit des personnes eatisitude handicap a la non-discrimination.
Ce droit doit étre complété par des mesures spéesi garantissant leur autonomie, leur
insertion et leur participation sociale. En 2003te vision européenne est imposée aux pays
membres dans I'objectif d’'impliquer et de respoiigy les personnes handicapées dans les
décisions qui les concernent avec leurs organisatieprésentatives. Pour ce fairdl, parait
nécessaire d’éliminer les barriéres, de réviseresmes sociales, politiques et culturelles et
de promouvoir un environnement accessible et afanepour une intégration des personnes
handicapées dans la vie commune a tauB’apres cette Charte, la politique en matiere de
handicap releve de la responsabilité des gouvemisme

La déclaration de Madrid apporte une approche HmuveSi la société ne s’engage pas
fortement, y compris en termes de participationvacties personnes handicapées et de leurs
organisations représentatives pour faire valoirdepropres droits, tout texte Iégislatif reste
une coquille vide>. Au-dela de cette déclaration, les textes ewop&ommunautaires ne
définissent pas le handicap. Cependant, un arrptideipe, du 11 juillet 2006, de la Cour de
justice des communautés européennes vient condrlepartie, cette lacune : le handicap
s’entend, dans le domaine de lI'emploi et du travadmme la dimitation résultant
notamment d’atteinte physique, mentale ou psych&uentravant la participation de la
personne concernée a la vie professionnelle

Selon le Forum européen des personnes handicapéediandicap résulte de l'interaction
entre la déficience, I'incapacité qui en découl&eatvironnement physique, social et culturel.
Cette situation de handicap provoque une perteigiétou totale d’autonomie et/ou des
difficultés de pleine participation. Cette définition est relativement proche ddecele
'OMS dans sa classification de 2001.

En France, depuis la loi du 11 février 2005, ledieap est défini de la fagon suivante :
« Constitue un handicap (...) toute limitation d’adivou restriction de participation a la vie

en société subie dans un environnement par uneomeesen raison d'une altération

substantielle, durable ou définitive d’'une ou péuss fonctions physiques, sensorielles,
mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhamau d’un trouble « invalidant »*%

La définition francaise se rapproche de la définitile 'TOMS de 1980 en ce que le handicap
constitue une perte de roles sociaux du fait d'aneplusieurs déficiences. En effet, elle
n'integre pas les facteurs handicapants d'un enagment mal adapté, quand la définition
internationale de 2001 indique que I'environnemesitconstitutif du handicap en raison des

1. 114-1 du Code de I'action sociale et des familles (CASF).
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interactions entre le fonctionnement d’'un individude son environnement. Le |égislateur
francais n’est pas allé aussi loin dans sa démitiu handicap que la position européenne
affichée dans la Déclaration de Madrid.

A ce jour, le guide baréme francais, institué madécret du 4 novembre 1983reprend
'approche de la Classification Internationale dandicap en termes de déficiences et
d’'incapacités. Il n’a pas été révisé, si ce n'estlfajout d’'une introductiorvia la loi du 11
février 2005 et un remaniement du chapiti@éticiences viscérales et généraled_e guide
baréme, construit a partir des classificationsritggonales, permet ainsi de catégoriser les
populations.

La notion de handicap en France nécessite adnaitii@ment que [I'altération soit
substantielle. Il en découle que le guide baréenfmitdéeux seuils ouvrant droit a divers
avantages ou prestations : l'incapacité d’au md0s %, correspondant a des troubles
importants et entrainant une géne notable dangelasaciale, mais avec une autonomie
conservée pour les actes élémentaires de la vigdggrme ; I'incapacité d’au moins 80 %,
correspondant a des troubles graves entrainanentn@ve majeure dans la vie quotidienne
avec atteinte a I'autonomie individuelle.

En 2005, la liste des altérations fonctionnelleéélargie aux troubles du psychisme et au
polyhandicap par rapport a celle antérieuremenniggbar la loi du 30 juin 1975.

Le regard s’est déplacé vers les difficultés quirésultent pour les personnes handicapées
quant a leur participation a la vie sociale et d&e rque I'environnement peut jouer dans

'aggravation ou l'atténuation de ces difficultéSette approche conduit de nombreuses
organisations ou institutions, selon un vocabulaipolitiguement correct », a ne plus parler

de personnes handicapées mais de personnes d@mgiti@handicap afin de souligner la part

environnementale, incontestable, existant dan®teapt de handicap. Il n’en demeure pas

moins que le handicap n’est jamais purement enneorental et qu’a ce titre il en va aussi de

la reconnaissance des personnes que de les nonamsempes handicapées ou personnes
porteuses de handicap.

Les définitions du handicap, internationale et ¢eise, n’attribuent pas d’age au handicap.
L’approche par I'incapacité invite donc a considédoais les individus, quel que soit leur age

22 Annexe 4 (p.270): le décret n° 93-1216 du 4 novembre 1993, transformé en annexe 2-4 de la partie
réglementaire du Code de |'action sociale et des familles par le décret n° 2004-1136 du 21 octobre 2004 et
modifié par le décret n° 2007-1574 du 6 novembre 2007. Nous avons mis le guide bareme complet en annexe
afin de montrer au lecteur la complexité de I'approche du handicap.
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et quelle que soit l'origine du handicap. Autremditt la notion recouvre tout autant les
personnes en situation de handicap di a I'avantége
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1-1-2. Vieillissement individuel et vieilissement démogrphique: des problématiques
différentes

La vieillesse comme état intrinséque et non commacpssus

Le terme «vieux » présente la caractéristiquativement rare dans la langue francaise, de
pouvoir étre utilisé comme adjectif, substantifamlverbe. Il s’emploie pour désigner tout ce

qui est la depuis longtemps. Il revét parfois leeuapositive de ce qui est rare, cher. Mais le
plus souvent, on lui attribue la valeur négativdadlehose usée. Parce qu'il s’oppose a jeune,
valeur positive par excellence de nos sociétégriae est aujourd’hui percu si négativement

gu’'on préfére ne plus I'employer par respect paupédrsonne elle-méme. Plus dévalorisant
peut-étre encore, le terme vieillard, souvent rsau domaine historique, sert a désigner les
personnes tres agées, invalides et/ou séniles.

Dans les années soixante, moment ou la conditios de&raités commence a
s’améliorer (ressources accrues, meilleur état atgés activité maintenue), le terme de
« troisieme age » apparait. Par un découpage e lan trois périodes, la jeunesse, la vie
d’actif et celle de la retraite, le « troisieme &ggymbolise le moment de la liberté retrouvée,
enfin conquis. Porteuse d’'une idéologie activiSimage véhiculée est rassurante. Mais ce
terme de troisieme age ne recouvre pas I'ensengble deillesse. Celui du « quatrieme age »
eémerge bientdt pour désigner la réalité du grane, dmage du « vieux-vieux » qui ne
présente plus le dynamisme requis par le troisidgee Troisieme et quatriéme age ne sont
plus guére usités en France aujourd’hui.

En janvier 1983, le Secrétariat d’Etat chargé dessgnnes ageées, mettait en place une
commission de terminologie, constituée de démogspbociologues, juristes et linguistes.
Un an plus tard, paraissait le Dictionnaire dessqames agées, de la retraite et du
vieillissement. En définissant le mot vieux, cetidicnaire précisait que«les risques
pathologiques, la probabilité de vivre seul... diigr de facon notable pour les uns et pour
les autres, car ils se distinguent non seulement’age mais aussi par la génération Dés
lors se dessine deux catégories de vieux, I'unmidgbaradoxalement comme jeune, l'autre
pour laguelle le terme vieux est redoublé.

Aujourd’hui, I'expression « personne agée » semplies souvent a remplacer le mot vieux,
dans le vocabulaire courant. Elle est définie,lpatictionnaire des personnes agées, comme
une «personne plus agée que la moyenne des autres pesde la population dans laguelle
elle vit »en apportant des précisions par le biais de gquaties: « dans I'opinion courante,

ce concept sous-entend souvent que cette perséapéun d'activité rémunérée et qu'elle a
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des capacités diminuées «il est parfois employé de maniere imprécise et éuate ;
«I'expression personne agée est cependant commode rpmplacer celles des vieux,
vieilles, vieillards, car le mot vieux a souventsdeonnotations négatives de déclin, de
déchéance, d'obsolescence ou d’incapacité ; on peetagé au sens défini plus haut, sans
étre vieux en ce sens+#a; «plus récemment on associe les personnes agées dtiaités
parce qu’en France, en ce dernier quart du®Xkcle, on peut encore étre vieux ou agé, sans
étre retraité, et plus souvent, on peut étre reérddien avant d’étre vieux au sens de
diminué». Cette précision souligne, de maniere évideque,la caractéristique essentielle de
la personne agée n'est pas l'absence d'activittun@énée, mais bien le fait d’avoir des
« capacités diminuées ». Pour le démographe PdldtPaqui participa a la réalisation de ce
dictionnaire, cette définition ale mérite de s’appliquer a n'importe quelle popidab.

Dix ans plus tard, en 1993, la Commission des Conami¢s Européennes, en consultant
directement les personnes intéressées, mettaividenée, qu'en France, c’était la double
appellation retraités/personnes agées qui empddainajorité des suffrages. Le terme
« retraité » souligne le droit a la reconnaissasceiale puisque le retraité a payé ses
cotisations en travaillant durant de longues annass un sens général et administratif, le
terme désigne toute personne qui, apres sa vierbétiquement actif et jusqu’a sa mort, est
bénéficiaire d’'une retraite. Mais en distinguars tetraités des personnes agées, on pourrait
toutefois laisser entendre que certaines ne sentigaretraités.

On retient donc deux maniéres de définir la viegie: I'une selon le niveau de capacité et
'autre selon I'age social. L’age chronologiquereneén considération lorsque I'on tente de

borner le groupe d’ages des personnes agées etesnpes agées de 75 ans et plus est
I'appellation la plus courante.

Le développement de la médecine « anti-age » aitiwieillissement » suggere que le
moment de la vieillesse est une étape contre legildhut résolument lutter, un temps de la
vie en lui-méme pathologique. La vieillesse appaagisi comme le moment ou I'on ne peut
faire autrement que d’accepter sa vulnérabilitésroa, pour cette méme raison, on redéfinit
ce qui compte pour soi et dans sa relation awesaula vieillesse implique souvent d’autres
changements significatifs. Ces changements enbtiitnee modification des roles et des
positions sociales et exigent de faire face a ldepde proches. En réaction, les personnes
agées ont tendance a cibler des objectifs et d@gité& moins nombreux mais plus
significatifs, a optimiser leurs capacités actielt a compenser la réduction de certaines
capacités en trouvant d’autres moyens de réalesemrttivités. Les répercussions de cette

2 Démographe et fondateur de la revue « Gérontologie et Société ». En 1962, il est un des rapporteurs de la
Commission Laroque.
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dynamique s’expriment notamment a travers les tugfes fonctionnelles physiques et
mentales des personnes agées.

Aujourd’hui, l'augmentation des effectifs trés agésctogénaires, nonagénaires ou
centenaires, questionne le modéle d’organisatioriadeociété reposant sur trois grands
groupes d’ages. Pour parler du grand age les usagegque I'on se réfere essentiellement a
la population agée de plus de 80 ans, voire ded#85 ans. Il apparait que « I'épreuve » du
grand age est en grande partie inédite par ladeagopulation atteignant ces ages et par la
tension entre « éloignement du monde » et « maindi@ans le monde ». Autrement dit,
l'individu doit, pour une part, abandonner des\aigs, affronter la disparition de ses proches
ainsi que la transformation du monde, en méme temuofik tente de se maintenir dans ce
dernier en s’engageant dans de nouvelles actidg&souvelles relations tout en cherchant a
maintenir ses espaces de familiarité. Selon VinGaradet’, la capacité des personnes trés
agées a se distancier de l'organisation temporgllesimpose a I'ensemble des membres
d’'une société constitue sans doute une des casdicfées propres a leur « culture ». La
maniére dont ces personnes créent une temporalitépture avec celle de la société les fait
entrer dans un temps liminal spécifique. Il ne &'ggs d’'une étape transitoire vers autre
chose, mais d’'un temps suspendu dans lequel ltett@ast pas dirigée vers un nouvel état
mais est I'état. Les personnes tres agees prentesndistances avec le présent, considérant
appartenir a un autre temps. La disparition desspHage, en particulier du conjoint, et les
transformations du monde qui les entoure sont Besehts susceptibles de faire ressentir un
« décalage temporel » pouvant instituer un « semtird’étrangeté au monde ». Selon Vincent
Caradec, la déprise se définit alors comenprocessus de réaménagement de « la vie qui se
produit au fur et a mesure que les personnes aiiligsent vont faire face a des difficultés
diverses » :une santé défaillante et des limitations fonctidlesecroissantes, une fatigue
prégnante, une baisse de leurs « opportunités ayamgent », une conscience accrue de leur
fin de vie. Selon Vincent Caradec, une meilleusanaissance du grand age constitue un
enjeu d’'importance, tant pour les responsablegiguadis et les professionnels qui travaillent
auprés des personnes agées que pour ceux qui rpmntea ce stade avancé de leur
expérience. De ce point de vue, les connaissangedesvieillissement au grand age
concourent a I'élaboration d’'une « culture du Vigsement » : elles constituent, pour ceux
qui vieillissent, des ressources culturelles susigies de leur permettre de mieux affronter
'avancée en age. La force de la représentatiaurigte » de I'avancée en age conduit a
envisager le vieilissement comme un phénomeneedequel il faut lutter plutét que comme
une réalité qu'il est nécessaire de penser afimidex la vivre.

2 Vlincent Caradec, sociologie de la vieillesse et du vieillissement, Paris, Armand Colin, 2004.
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Le vieillissement individuel : un processus a mpliés dimensions

Le vieillissement est un processus naturel, irgtér, universel, mais tres variable d’'une
personne a lautre. La médecine est percue comawtelir incontournable de la victoire
contre la maladie, le vieillissement et la dépecdagt... la mort. Mais comme le rappelle
Alain Bérard®, une représentation sociale négative de la visileassimile la présence de
maladies chroniques aux ages élevés a une dépersantt augmentée, et la personne agée
n’est pas vue comme un acteur/facteur de produant&is comme un générateur de dépenses.

Le vieillissement est souvent associé de maniéi@ratique a la maladie et a la dépendance
alors qu’elles ne concernent que 8 a 10 % des peescagées en France. Selon Alain Bérard,
«le vieillissement est la résultante des effetdqntrs de facteurs génétiques (vieillissement
intrinseque), de facteurs environnementaux auxgegisoumis I'organisme tout au long de
sa vie, et des modes de vie et des comportemehisdilgdu. 1l s’agit d’'un processus lent et
progressif qui doit étre distingué des manifestagides maladies survenant tout au long de la
vie et en particulier au-dela de 65 ans (vieillisemnt « pathologique »f%

D’un point de vue politique, le vieillissement esinsidéré sous I'angle de la prévention avec
une approche biomédicale et territorialisée couvianpopulation des « personnes agees
dépendantes », largement symbolisée par la loi @aation de la société au vieillissement.

L’expression « personnes agées dependantes » rectvemps des incapacités : moins
d’'aptitudes physiques, moins de facultés d’adaptatimoins de résistance. Le terme

« dépendant », généralement associé a « persoaee>atend a amplifier encore 'image de

la perte. Issu du monde médical, il a été reprisl@golitique. En France, les politiques

publiques ont imposé une définition et une repriiem du vieillissement a travers la notion

de dépendance.

> Alain Bérard, « L’évolution de la politique de santé face a I'enjeu du vieillissement de la population », Vie
Sociale, 2016/3, n°15, p.131-147.
%% In « L’évolution de la politique de santé face a I'enjeu du vieillissement de la population », p. 132.
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Figure 3 Schématisation du vieillissement "en bonne santé" a partir du rapport de I'OMS (2016)
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Le rapport de 'OM& considére la santé commeure caractéristique fondamentale et
holistique qui permet aux personnes agées de s¥dis choses qui sont importantes pour
elles». De ce point de vue, le vieillissement est apgnéé sous I'angle d’'un changement
dynamique et non d'un état statique. Au plan bimjog, le vieillissement est associé a
'accumulation d’'une importante variété de lésiansléculaires et cellulaires. Au fil du
temps, ces lésions conduisent a une diminutionrpssive des ressources physiologiques, a
un risque accru de maladies diverses et a uneebgés¥rale des capacités de I'individu. Ces
altérations ne sont ni linéaires, ni constantesdles ne sont que vaguement associées a I'age
d’'une personne. Les mécanismes sont, dans la pldearcas, aléatoires et ces changements
sont fortement influencés par I'environnement stdemportements individuels. Il est donc
important de prendre en considération I'hnétérogérdes expériences des ainés.

7 Organisation Mondiale de la Santé, « Rapport mondial sur le vieillissement et la santé », 2016.
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Le « vieilissement en bonne santé » est défini lj@aMS comme étant le processus de
développement et de maintien des aptitudes fomai@s qui permet aux personnes agées de
jouir d'un état de bien-étre: Les aptitudes fonctionnelles incluent les atitisdiés a la santé
qui permettent aux individus d’étre et de faire quéils jugent valorisant: se déplacer,
construire et maintenir des relations, satisfagd propres besoins élémentaires, apprendre,
se développer au plan personnel et prendre desialési Elles sont constituées des capacités
intrinséques de l'individu, des caractéristiquegipentes de I'environnement ainsi que des
interactions entre I'individu et ces caractéristiguEn ce sens, les capacités intrinseques
constituent 'ensemble des capacités physiquesstates d’un individu.

L’environnement englobe I'ensemble des facteursndade externe qui constitue le contexte
dans lequel vit un individu. Celui-ci inclut le fely les communautés et la société en général.
Tel qu'il est décrit, le processus de vieillissemeren bonne santé » débute a la naissance,
avec le patrimoine génétique. Les caractéristiqpqegsonnelles correspondent au sexe ou a
'appartenance ethnique, ainsi que celles reflétaat normes sociales, comme [l'activité
professionnelle, le niveau d’instruction et lessmsces. A mesure que les personnes
vieillissent, elles connaissent une accumulatioadgelle de Iésions moléculaires et
cellulaires, diminuant les réserves physiologiqu&ss importantes mutations sont en grande
partie inévitables, bien que leur étendue puisseeivale maniere significative entre les
individus, quel que soit I'age chronologique. Pdlears, I'exposition & une série d’'influences
environnementales, positives et négatives, duramtsémble du cycle de la vie peut
influencer le développement d’autres caractérissqde santé, telles que les facteurs de
risques physiologiques, les maladies, les traumasiset les syndromes gériatriques plus
généraux. L’interaction entre ces caractéristigdessanté déterminera, en définitive, les
capacités intrinseques de l'individu, c’est-a-dleecombinaison de I'ensemble des capacités
physiques et mentales dans lesquelles un indived puiser. Cette conjonction finale entre
individu et son environnement, et l'interactiomtee les deux, représentent les aptitudes
fonctionnelles de l'individu. A tout moment, un imdlu peut avoir des réserves d’aptitudes
fonctionnelles dans lesquelles il ne puise pas.

A partir de ces constats, le rappdrie 'OMS évoque {a dynamique de santé & un age
avancé pour vieillir en bonne santé c’est-a-dire renforcer les capacités des peesoagées

a s’adapter et a identifier les défis qu’elles amelever. L’objectif d’'une telle conception du
vieillissement permet d’envisager la santé en parte la perspective des trajectoires
fonctionnelles d'une personne agée, plutét queesales maladies ou des comorbidités dont
elle est atteinte & un moment donné.

® Organisation Mondiale de la Santé, « Rapport mondial sur le handicap », Genéve, 2011.
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L’'opposition la plus freqquemment rencontrée a &edant longtemps celle qui distinguait le
vieillissement normal du vieillissement pathologqluEn réaction a cette opposition, des
travaux ont fait émerger, dans les années 198Wtlan de « bien vieillir ». Le vieillissement
réussi apparait ainsi en 1987 avec Rowe et Rataux cotés des notions de vieillissement
normal et de vieillissement pathologique.

Le vieillissement normal se définit comme le pretssde transformation graduelle de tout
organisme vivant imputable a I'avancée en age. iAagpelé le vieillissement usuel, il se
caractérise par I'absence de maladie exprimée maist les troubles fonctionnels lies a
'avancée en age, aux traumatismes physiques, aateurs de risque et au retentissement
psychologique des pertes jalonnant le parcoursia@lellvconcerne les individus qui gardent
des fonctions physiologiques trés satisfaisantegua un age trés avancé malgré I'existence
de pathologies.

Le vieillissement pathologique résulte lui, desrg@ments provoqués par une agression

(stress, maladie, accident).

S’ajoute pour la population en situation de hamlida notion de vieillissement précoce. |
serait le résultat d’'un décalage entre I'dge ouaegpsent des manifestations du
vieillissement et I'dge auquel on s’attend « noenm@&nt » a voir ces manifestations. La
notion de perte prématurée des capacités des pes@m situation de handicap résulte du
constat des professionnels qui accompagnent heailteaurs en établissement et service d’aide
par le travail. L'impression d’un vieillissementgoce, si souvent évoqué, tient a I'apparition
fréquente de phénomeénes de régression, plus owsrmdénses, survenant entre 40 et 60 ans.
Toutes les situations de handicap ne sont pas owe® par un vieilissement prématuré.
Selon Philippe Gabb®/ un vieillissement précoce ne s'observe, en fgie : lorsque le
handicap mental a une origine génétique ; danphéaomenes d’usure précoce particuliers
aux handicaps moteurs. En dehors de ces cas, didéma qu'on ne peut pas parler de
vieillissement précoce dans le handicap mentalr Roul'avancée en age s’effectue assez
frequemment « normalement » et de facon quasimgrgrgosable a celle de la population
globale.

La littérature deécrit une « mortalité différenteebh, qui se traduit, pour les personnes
vulnérables, a mourir a un age précoce. Pour gulantest pas possible de fixer un age

?° Chercheurs américains en gérontologie.
*® Gabbai Philippe, « Longévité et avance en age des personnes handicapées mentales et physiques »,
Gérontologie et société, 2004/3 (n°110), p.47-73.
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comme marqueur déterminant car cela amenerait altecd’importance des variations
individuelles.

Ces espérances de vie différentes font écho atiennd'espérance de vie en bonne santé. De
fait, les vieillissements sont divers et dépenddatcauses a multiples facteurs faisant
intervenir des facteurs innés, mais aussi intrinegégLes multiples origines et caractéristiques
des handicaps s’ajoutent a des parcours individgietguliers menant a différentes maniéres
de vieillir. Selon Bernard Azéma il existe un <effet d’accélération avec un risque accru de
pertes de contact social, un danger de bascule wers situation de sur-incapacités
rapidement irréversibles.

La précocité du vieillissement des personnes emtsiin de handicap fait encore débat chez
les professionnels. L'étude du vieillissement desspnnes handicapées est difficile par
'absence de modélisation tant clinique que sociahais aussi par la diversité et le
polymorphisme des handicaps, rendant la symptoogi®ol plurielle, peu accessible a
'analyse statistique habituelle : I'effet « colest & connotation plutdt sociale est indéniable
tout comme l'approche médicale difficile par I'immpence du sur-handicap. Ce sont donc des
populations plus ciblées en fonction de la déficeemu de la pathologie qui font I'objet
d’études cliniques

Le vieillissement démographique : un processus nrabie

Pour le démographe, la notion de vieillissemenp@igue a une population et non a des
individus. Elle renvoie a la déformation de la pgide des ages liée a I'évolution de la
natalité et de la mortalité mais aussi a I'accemssnt des flux migratoires. L’observation de
ce processus permet de prévoir la tendance dellttmo des besoins d’une population dans
les domaines sanitaires et sociaux, mais n’indigele quant aux besoins d’'une personne
vieillissante.

D'aprés le schéma de la transition démographiqéelaphe Landr?, du début du XX

siécle, la mortalité entre 20-49 ans forme un plateelativement similaire chez les hommes
et chez les femmes. A partir de 50 ans, le nomlerel@es augmente pour atteindre un
maximum entre 70-74 ans, il s’agit de I'age modal'age le plus fréquent au déces, avant de
redescendre jusqu’a ne plus observer aucun décgesl08 ans. Les premiers déces liés au

3 Azéma Bernard, « les personnes handicapées vieillissantes : espérances de vie et de santé ; qualité de vie,
une revue de la littérature », Revue frangaise des affaires sociales, 2005/2.

32 Economiste mais, c'est surtout pour son ceuvre démographique (il est un des inspirateurs d'Alfred Sauvy et
de la théorie de la transition démographique) qu'il est reconnu.
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vieillissement apparaissaient un peu aprés 40 Rass ces conditions, le XXsiécle s’est
mobilisé pour lutter contre la mortalité des endagitdes jeunes adultes.

Le vieilissement démographique entraine une meatifin progressive de la structure par
age, avec une augmentation des effectifs des gis én méme temps qu’une baisse de ceux
des plus jeunes. La croissance continue de I'espérde vie, d’abord imputable a la baisse de
la mortalité infantile, est maintenant principaletndue au recul de 'adge au déces. En 2013,
I'age le plus fréquent au déces s’établit a 86cmez les hommes et 91 ans chez les femmes.
Il y a bien eu une révolution de la longévité deiades adultes.

Le XX° siécle est donc marqué par un changement de petddih I'age et selon la cause de la
mortalité. L'augmentation de survie aux ages élessisle résultat de facteurs combinés :
baisse de la mortalité aux ages jeunes, les pratgds médecine, I'hygiéne personnelle,
'amélioration de la santé publique et I'améliooati des habitudes de vie. Selon les
épidémiologistes, 'augmentation de I'age modaldaués se matérialise par la compression
de la mortalité, c’est-a-dire la réduction de Ispdirsion des ages au déces.

On sait que le recul de la mortalité aux ages él@st di en partie a un meilleur contrble de
I'évolution des maladies chroniques, si bien qudéasprévalence des maladies chroniques
augmente avec la hausse de I'espérance de vimalagies sont en moyenne moins séveres
et conduisent plus souvent a des états d’incapacités différentes théories distinguent
aujourd’hui I'espérance de vie sans incapacitéespérance de vie sans incapacité sévere. Si
les années d’espérance de vie gagnées sont dessaréwies en incapacité, ce ne sont pas
des incapacités séveres, voire tres séveres. Ayamiance, la variation des durées de vie et
des capacités intrinseques peut s’expliquer pantefaction entre [individu et
'environnement qu’il a connu tout au long de s&,vc'est-a-dire entre ses capacités
intrinseques et ses aptitudes fonctionnelles.

En France, I'espérance de vie sans incapacitéaésilée depuis les années 1980. A cette
époque, le pays s'inscrit dans un schéma de cosipregsles années d’incapacité. Les
estimations montrent qu'aux ages éleveés, l'espérate vie sans incapacité augmente
parallelement a I'espérance de vie et les gainspdi@nce de vie ne se traduisent pas par
davantage d’années d’incapaciésemblerait que la tendance d’évolution réceretaste
avec celles des deux décennies précédentes.

Depuis le début des années 2000, trois modéles'édelution démographique et des
espérances de vie, avec ou sans incapacité, sedsmtet continuent de s’opposer. D’abord,
le modele de lacompression de la mortalit@grésente une amélioration du niveau de vie
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combinée au progres de la prévention qui entraineesaul de I'entrée en incapacité. Il y a
compression de la mortalitlorsqu’une proportion donnée de déces se produis da
intervalle d’ages de plus en plus petiinsuite, le modele de « I'expansion des incapaeité
selon lequel la baisse des maladies chroniquesafajmenter I'espérance de vie sans
changement de la courbe de vie sans incapacitqjiccroit le nombre de personnes vivant
avec des incapacités. Enfin, le modeéle de « I'éapeildynamique », selon lequel I'espérance
de vie augmente en méme temps que la prévalencmalasies chroniques, mais avec des
incapacités moins séveéres. Ces trois modéles rmbrafue I'allongement de la durée de la vie
s’accompagne d’incapacités peu séveres mais igpsardi les individus dans leurs activités
guotidiennes. Le constat est le méme pour chaguilmol'espérance de vie et I'espérance
de vie sans incapacité ne poursuivent pas les ménwations selon le sexe, les femmes
vivant plus souvent avec au moins une incapacite.

1-1-3. La dépendance comme incapacité a faire

Selon Albert Memnif, la dépendance est un « fait social relationr@nstitutif de la vie en
société : «dépendre de, c’est ne pas pouvoir se réaliser saoson ou l'intervention d’une
personne ou d’une chos&®. «La dépendance est une relation contraignante, plusnoins
acceptée, avec un étre, un objet, un groupe ounstieution, réels ou idéels, et qui releve de
la satisfaction d'un besoin. La dépendance est donc le fait que nous sortonediés aux
autres par des liens de solidarité. Dans la sqQcéétgtommencer par la famille, nous avons
besoin les uns des autres et nous ne pouvons gugepar un réseau de dépendance. La
dépendance est aussi I'assujettissement a ladaialitre, ou a la loi d’autre chose. Elle n’est
pas seulement matérielle, elle est aussi psyclmplegi La civilisation humaine s’est
développée dans la dépendance et I'interdépendance.

La dépendance met a I'épreuve la solidarité fatrikd pose a la société un défi majeur. Elle
représente un phénomene complexe qui recouvre umade variété de situations

individuelles : les incapacités peuvent étre plus moins prononcées ; I'environnement
personnel exerce une influence sur I'apparitionndhesoin d’assistance. Le niveau des
besoins d’assistance est donc trés variable d'dividu a l'autre. En ce sens, les inégalités
sociales restent fortes face a la dépendance.

La prévalence des déficiences fonctionnelles etétits démentiels croit régulierement avec
lage. Les médecins geériatres sont les premiersis des années 1970, a parler de
« dépendance » a travers lincapacité et le bed@ide des plus agés. Cette approche,

33 . , P . . ;. . . . .
Albert Memmi, né le 15 décembre 1920 a Tunis, est un écrivain et essayiste franco-tunisien.
34 . L. \ . . . . .
In « Repenser le maintien a domicile : enjeux, acteurs, organisation », page 96.
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d’inspiration biomédicale de la dépendance comrirecapacité a faire », est reprise par le
politique qui cible les « personnes agées dépeadant elle est réductrice et ne prend pas en
considération I'acceptation sociologique de la owtde dépendance dénuée de référence a
'age. Mais la question de la dépendance se troéservée a 'age avance.

L’arrété de terminologie du 13 mars 1888éfinit la dépendance comme Isituation d’une
personne qui, en raison d’'un déficit anatomique ddun trouble physiologique, ne peut
remplir des fonctions, effectuer des gestes esderdila vie quotidienne sans le concours
d’autres personnes ou le recours a une protheseemede..». La définition retenue dérive
de la CIDIH adoptée par 'TOMS en 1980. La notiontcale utilisée par 'OMS est celle de
lincapacité, définie comme une réduction de I'amte a accomplir une activité, dans les
limites considérées comme normale pour un étre hunh@s incapacités résultent d’'une
déficience partielle ou totale des organes ou destibns. Elles créent des désavantages,
notamment sociaux, pour les personnes, limitanérmpéchant 'accomplissement d’un réle
considéré comme normal compte tenu de I'age, de sedes facteurs socioculturels.

D’apres le rapport de 'OMS, les trajectoires deliltes sont divisées en trois périodes
correspondantes a des niveaux de capacités :itEapalevees et stables, capacités en baisse
et perte significative de capacités. Ces périodesomt pas définies selon I'age chronologique
et ne sont pas nécessairement linéaires. En olésepesoins des individus dans ces
différentes phases du cycle de la vie sont trdéréifits. La troisieme phase correspond a ce
gue les politiques sociales appellent les « peseagées dépendantes ».

L’OMS introduit une nuance intéressante entre laonode « dépendance » et la notion de
« dépendance aux soins » qui survient lorsquedpaaités fonctionnelles se sont altérées au
point qu’un individu n’est plus en mesure d’assuntes activités essentielles, qui sont

nécessaires a la vie quotidienne, sans l'assistdad@rces personnes. De ce point de vue,
'autonomie peut étre maintenue malgré la déperelanx soins, si les individus conservent

la capacité a prendre des décisions, face a desi@uequi les concernent, et peuvent guider
I'exécution de ces choix.

L'utilisation des notions de dépendance et d’autoieonécessiterait un éclairage de la
définition de chacune d’entre elles. Ce sont dewtions complexes a utiliser mais
incontournables. Nous présentons plus loin undepadnsacrée a la notion de dépendance.
Cependant, il apparait nécessaire d’en faire bmérd état. L'approche politique des
personnes ageées par la perte d’autonomie tenddgwabiement a fausser la définition méme

% Arrété du 13 mars 1985, relatif a I'enrichissement du vocabulaire relatif aux personnes agées, a la retraite et
au vieillissement, Journal Officiel de la République Francgaise (JORF) du 7 avril 1985.
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de l'autonomie. Nous considérons que I'autonomtdasapacité pour une personne a faire
des choix. La dépendance d’'une personne agee mjneptionc pas nécessairement une perte
d’autonomie de celle-ci. Utiliser le terme d’autame chez la personne agée voudrait dire
gu’elle n'a plus I'aptitude de choisir. En ce selaspersonne agée perd la maitrise de sa vie.
Bien que dépendante, une personne peut étre eaitéage choisir son lieu de vie, I'heure de
ses repas... Considérer les personnes agées emlpettnomie nous semble étre un abus de
langage dangereux lorsque l'on considére les bgsdas personnes. Les imprécisions
conceptuelles qui traversent le débat public témemgde la confusion faite.

La personne agée « dépendante » peut avoir diffétssoins : ce qui releve de la santé,
c’est-a-dire des besoins liés a la maladie ; cergjeve de I'hébergement et des revenus de
remplacement ; ce qui reléve tres spécifiguemetiadeompagnement et de la compensation
de la dépendance, sous forme d’'aides humainesaiied’'techniques.

Bien que la quasi-totalité des personnes agéesdaptes souffrent de plusieurs maladies, et
gu’a l'inverse, la maladie ou I'accident soit sontva I'origine d’'une dépendance, il ne faut
pas confondre « maladie » et « dépendance », @@nse qu’'on estimerait que leurs prises en
charge doivent étre étroitement coordonnées.

Le Haut Conseil pour I'Avenir de I'Assurance Malad{HCAAM) distingue les soins
cliniques et techniques, les soins « d’entretiest »es « aides a la vie quotidienne ». Les
premiers visent & guérir les maladies et les traismas ou, a défaut, a en stabiliser les effets.
Les deuxiemes permettent essentiellement de pmtégentenir ou restaurer les capacités
d’autonomie de la personne, par des moyens trasesbparamédicaux. Enfin, les dernieres
correspondent aux actes non sanitaires qui visartaussi, a compenser la perte d’autonomie
dans les gestes essentiels de la vie.

Il est possible de distinguer ce qui est de I'omdieda dépendance et ce qui reléve de la perte
d’autonomie : l'autonomie renvoie davantage a umpeets psychologique ou psycho-
sociologique. On peut étre autonome face aux aésgie vie a prendre et dans le cadre de la
participation sociale, tout en étant dépendantlan matériel. L’autonomie, pourrait-on dire,
consiste & gérer ses dépendances. Les atftdurs Corpus de gériatrie » de 2000 ne disaient
pas autre chose en estimant ques«termes d’autonomie et de dépendance ne sont pas
opposés car I'autonomie se réfere au libre arbiteela personne alors que la dépendance est
définie par le besoin d’aide.

36 College national des enseignants de gériatrie.
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Toutefois, au cours des dix dernieres années, le«antonomie » a élargi son champ en
englobant, au-dela de la seule autonomie composaTe le « libre arbitre », 'autonomie
tirée de la capacité pour une personne a accosgis aides ni restrictions un certain nombre
d’activités ou de taches de la vie quotidienne.

En 2011, le HCAAM a apporté sa contribution au déhational sur la dépendance des
personnes agées. En évaluant la contributionagsurance maladie a une meilleure prise en
charge de la dépendance, le HCAAM a cherché aifaerd’'une part, en quoi I'assurance
maladie peut prévenir la survenue trop rapide dait@ration dans les gestes et les relations
de la vie quotidienne et d’autre part, ce que Uemsce maladie est en droit d’attendre d’'une
meilleure prise en charge de la dépendance. Aaes Yessentiel du travail conduit dans le
cadre de cette saisine concerne non seulementedesnpes tres agées, mais tout autant des
personnes en situation de handicap — quelle qudénas cause — ou encore des personnes
présentant, a tout age, des pathologies chroniguabdantes.

La dépendance est réservée a I'age avancé, conmgtle se pouvait pas se poser a tout age :
manger, se mettre au lit, se laver ou pourvoir lEesoins intimes peut poser a chacun le
méme type de problemes et requérir les mémes eéoune aide humaine. En France, I'age
adulte est I'age de I'indépendance, matériellesgtipologique, I'age des responsabilités et de
I'action libre. Son inverse s’attache naturellemana période de déclin de la santé et de la
force adulte. Or la situation de dépendance serdrea tout age.
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1-2 . Des politiques sociales spécifiques au regard dencepts qui évoluent

L’'approche des notions de handicap, de vieillissgm#e dépendance et d’autonomie prend
tout son sens lorsque I'on aborde la questioné&wdrgence des politiques sociales en faveur
des personnes en situation de handicap et desnpessd@gées. L’action politique menée
dépend de la facon dont la société définit cesonsti L'objectif ici est de cerner les
différentes dimensions qui ont conduit a menerm#iiques spécifiques pour des individus
estimeés en situation de dépendarc@riori, I'objectif est le méme, quelle que soit I'origine
de la dépendance : répondre aux besoins d’'inteoredfune aide constante par une tierce
personne en cas dincapacité a accomplir les aotdsaires de la vie quotidienne.
Cependant, handicap et vieillissement ne recouvpast les mémes réalités individuelles.
L’évolution des approches, tant du handicap quevidillissement, manifeste une prise de
conscience collective gu’une personne agée n'dgmmémes besoins qu’une personne en
situation de handicap.

L’action politique menée, tant pour les personnessiuation de handicap que pour les
personnes agées, est guidée par : la reconnaissknda responsabilité collective ; la

définition de la notion de dépendance ; les repté@sens sociales du handicap et du
vieillissement ; 'ampleur des phénomenes ; la idoqu’on lui attribue. Appréhender

I'histoire de I'action politique envers ces popidas est nécessaire pour apprécier
l'importance de la problématique que représenté@dilissement des personnes en situation
de handicap.

L’Etat Providence s’est édifié progressivement alambition grandissante de répondre aux
nouveaux besoins sociaux, au fur et a mesure quiénbles exigences de progres social des
citoyens. La révolution industrielle, les différesatcrises, les guerres et les Trente Glorieuses
sont autant d’événements qui ont nourri la notienpdogrés social. La reconnaissance de
responsabilité collective face a linvalidité, anfirmité, a la vieillesse et au chdbmage a
entrainé un changement de paradigme : la notiossdi@nce a fait place a la notion de
compensation. Un ensemble de politiques socialdsna émergé dans les domaines de la
santé, la famille, le handicap, les personnes adjéamploi, le logement et plus largement la
lutte contre les exclusions. Leur construction mas été linéaire et chacune porte,
aujourd’hui, sur un domaine spécifique sans intatians les unes avec les autres.

Comprendre les évolutions qu’ont connues les diffees politiques sociales, permet de
répondre a une question de fond: pourquoi et camirfes populations en situation de
handicap et agée ont été scindées en deux soufapopsi distinctes ? Deux dimensions sont
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particulierement importantes pour appréhender Ii§ewce des politiques sociales
spécifiques : le besoin de compensation et lesdsrdu soutien au maintien a domicile.

L’action politique, conduite durant le dernier cuan XX° siécle, ne peut étre comprise sans
une approche socio-historique du handicap et dilissement couvrant 'ensemble du XX
siecle. Nous proposons d’exposer séparément lelsiténrs des politiques en faveur des
personnes en situation de handicap et celles exufades personnes agées. Cette approche
nous permettra d’aboutir a une analyse de la pnudtiue liée au vieillissement des
personnes en situation de handicap.
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1-2-1. La construction d'un systéme de prise en charge dhandicap et la naissance d'une
politique sociale spécifique

L’intervention auprés des personnes en situatiohaselicap a longtemps été guidée par une
vision médicale. Le secteur médico-social est nEadpécialisation et de la technicisation du
secteur sanitaire, représenté par I'hopital. L’aspgomentané d’'une incapacité consécutive a
un épisode morbide aigu, relevant du secteur déss sturatifs, s’oppose au caractere
d’irréversibilité et de permanence des incapaceg]le qu’en soit l'origine, relevant d'une
intervention médico-sociale au long cours. Le daéracmédical d’une action médico-sociale
se situe en dehors d’'une phase de soins actifsé&e \durative et recouvre des prestations
souvent paramédicales et/ou psychologiques, ptutétl'intervention des médecins. C’est de
la coexistence des deux modes d’intervention palaa@ et psychologique d’une part,
sociale d’autre part, que nait le champ médicoasote secteur médico-social du handicap
est composé de deux champs destinés a deux popglakelimitées par 'age : le champ des
enfants agés de 0 a 20 ans et le champ des adgéssle plus de 20 ans.

Cette structuration s’est construite a linitiatides associations de parents d’enfants en
situation de handicap d’'une part, et des assoomtite familles et de personnes concernées
d’autre part. Leurs histoires sont différentes guéschacune répond aux besoins spécifiques
de leur proche en fonction de son age et de sodidegm Avant de développer la question de
la reconnaissance officielle du handicap et detuéwas Iégislatives, un regard historique sur
chacun des champs est nécessaire.

L'obligation scolaire : I'enfance inadaptée s’ajoata I'enfance infirme

En 1882, la loi Jules Ferfyrend I'instruction obligatoire et ses conséqueraggsaraissent au
début du XX siécle. Tous les enfants n’ont pas les capacigé®pondre aux exigences des
normes imposées par I'école : on parle alors dim@sfa inadaptés ». Pour autant, ces enfants
doivent remplir I'obligation d’instruction. Progri@sement, les parents s’associent pour
répondre aux besoins de scolarisation et d’édutatle leurs enfants. lls sont dans
'incapacité de les assumer eux-mémes et la sooiést pas préte a le faire. L'enfance
inadaptée s’ajoute alors a I'enfance infirme. Egsb@ment inné, I'infirmité chez I'enfant a
toujours existé et s’est développée au gré desrgsampédicaux. La baisse de la mortalité
infantile est la premiére raison de la progressles effectifs vivant avec un handicap.

* loi du 28 mars 1882 sur I'enseignement primaire obligatoire - Article 4: « L’instruction primaire est
obligatoire pour les enfants des deux sexes dgés de six ans révolus a treize ans révolus ; elle peut étre donnée
soit dans les établissements d’instruction primaire ou secondaire, soit dans les écoles publiques ou libres, soit
dans les familles, par le pére de famille lui-méme ou par toute personnes qu’il aura choisie. Un reglement
déterminera les moyens d’assurer l'instruction primaire aux enfants sourds-muets et aux aveugles. ».
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La population d’enfants en situation de handicagnante et les besoins se diversifient en
fonction de la nature du handicap. Quelle que Boitgine du handicap, peu d’enfants
atteignaient I'dge adulte. Les initiatives des aggmns se sont développées a partir de cette
constatation. Au moment de leur création, la qoastiu passage a I'dge adulte ne se posait
pas.

Des structures sont mises en place par les assosiate parents en fonction du handicap des
enfants et de leur agees parents souhaitent prolonger le foyer famthait en gardant une
certaine proximité et le contréle sur 'accompageetrde leurs enfants. Le territoire national
s’est donc progressivement équipé en établissenggmés par les associations. L'objectif
n’est pas d’intégrer ces enfants mais bien dedpporter un accompagnement spécifique.

Le développement et la spécialisation des strustdfaccueil et d’accompagnement des
enfants se sont progressivement professionnalisééongement de leur espérance de vie,
leur permet de plus en plus fréquemment d’atteitidge adulte dans la seconde moitié du
XX°® siécle. Dans le méme temps, le champ des adudtstscenstruit en paralléle, répondant
a des problématiques différentes.

La rééducation professionnelle : base de constrantdu champ des adultes

La société industrielle considére le travail comlaeprincipale source de revenus et de
reconnaissance sociale. Il s’agit donc, pour teusca@ui le peuvent encore, de rattraper ou
d’acquérir des performances indispensables poticipar a la citoyenneté.

Des les années 1920, les adultes concernés paituagon de handicap avaient fait entendre
leur voix. Avec les progres de la médecine et fetsede I'hygiénisme, la population survit a
certaines maladies comme la tuberculose. Cettelgtigu s’est unie a celles des accidentés
du travail et des mutilés de guerre pour expligueelles peuvent étre utiles a leur pays.

En juillet 1928, Suzanne Foucfigatteinte d’une tuberculose osseuse a l'age ders
dénonce le fait que l'oisiveté, qu’elle a connueslde ses différents s€jours en centres, est
source d’ennui, de dévalorisation et d’isolementle Eléclare lors de la Conférence
Internationale du service sociak Au nom des infirmes et pour la prévention danshge,
nous demandons au service social de s'intéresstveacent a la reprise du travail des
diminués physiques et de bien vouloir s’employlersolution des problémes suivants :

= Que tout infirme relevant de I'assistance publigoé soigné et appareillé (...) ;

38 . . e . . . .

Suzanne Fouché fonde, en 1929, une association pour l'insertion sociale et professionnelle des personnes
handicapées. Son but est inchangé depuis la création de I'association : que la personne handicapée retrouve sa
dignité par une réinsertion dans la société active et professionnelle.
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= Qu’'une commission d’orientation professionnelle wmon étroite avec I'hépital,
guide l'infirme dans le choix d’'un métier (...).
Grace a ces mesures, I'infirme consoliderait sarpad, évitant la rechute qui encombre les
hospices d’incurables.
Mais surtout, reprenant lui-méme la responsabildé sa vie et ayant reconquis son
indépendance économique, non seulement il dégreseblidgets de l'assistance, mais
deviendrait un contribuable, collaborant pour satpa la prospérité de son pays. »

En 1957, la lof sur le reclassement professionnel des travailléarsdicapés considére

« comme travailleur handicapé pour bénéficier déspakitions de la présente loi, toute

personne dont les possibilités d'acquérir, ou desewver un emploi sont effectivement
réduites par suite d'une insuffisance ou d’'une dintibn de ses capacités physiques ou
mentales». Cette loi vise le travail en milieu ordinaifdais le manque d’adaptation des

entreprises a la population en situation de hapdimeapermet pas de développer le travail en
milieu ordinaire. Les principaux freins sont lesnditions de travail : la question de

'ergonomie des postes de travail ne se poseravinugt ans plus tard. Les associations
développent donc en parallele des solutions deaitran milieu protégé permettant une

activité professionnelle pour les adultes en sitmatie handicap.

Selon le niveau d’incapacité, les associations aiteloppé des réponses adaptées aux
besoins de leurs proches. Les associations rémamdaiquatre principaux objectifs : quitter
I'hospice et I'enfermement en séparant le handitzagépendance et la psychiatrie ; améliorer
les soins; soulager les familles et résoudre leblpmes sociaux et médicaux. Chaque
gestionnaire développe des solutions d’accueiltrdéement, de soin, d’éducation et de
travail en fonction de la catégorie de populatiomlg concerne. L'Etat répond aux besoins
des personnes en situation de handicap par unnsysthe prestations financiéres dans
I'objectif de compenser le handicap et non dangi céintégrer les individus a la société.

Un cadre législatif des prestations financiéres st continuellement étendu

Par la construction du systeme de protection sacl&tat répond a I'inadaptation par des
pensions permettant de compenser l'incapacité agitr Les personnes en situation de
handicap sans emploi restent « en marge », ménadlesi parviennent a subvenir a leurs
besoins et a ceux de leur famille par des peng&bdss rentes.

En 1945, une allocation de compensation est créée les aveugles qui travaillent. Le
dispositif s’étend a I'ensemble des infirmes avec?8 d’invalidité en 1949. Puis, en 1953,

%9 L0i n°57-1223 du 23 novembre 195, relative au reclassement des travailleurs handicapés.
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c’est au tour des infirmes avec moins de 80 % dliaité. La Commission départementale
d’Orientation Des Infirmes (CODI) est créée en 1968r controler le niveau d’invalidité et
I'aptitude a la rééducation et au travalil.

Si ces mesures législatives concernent des allmsatie compensation, elles favorisent la
croissance de la population éligible. L'élargisseide la population bénéficiaire des
prestations financieres n’entraine pas pour autaetmeilleure reconnaissance législative de
l'influence du role de la société dans la situatierhandicap des individus.

A la fin des années 1950, Claude Yiést I'un des premiers en France, & considérer le
handicap comme est un probléme de sociét@ucgin individu ne peut étre dit adapté ou
désadapté qu’en fonction et en rapport a des canditde milieux déterminés Pour lui,
«loin de débarrasser la société des individus gécartent de la norme, le psychiatre réveéle
les imperfections de cette normelLe concept d’'intégration, qui présuppose I'adaitité de

la personne handicapée, marque le pas au profibdcept d’inclusion, qui postule la pleine
appartenance a la société de la personne handicppEle que soit I'ampleur de ses
déficiences.

La reconnaissance « officielle » du handicap estbaée au rapport « Etude du probléme
général de I'inadaptation des personnes handicapéesFrancois Bloch-Laifi& publié en
1969. Dans ce rapport, il explique que le nombria efariété de handicaps s’accroissent, ce
qui pose un probléme a la société. Elle en prenglaieen plus conscience, mais le maitrise
mal. Selon lui, 4e terme d’inadaptation est commode pour regroupestiver et orienter les
mesures qui sont a prendre, en leur donnant un niégregun méme motif, et assurer a ceux
dont il s’agit un maximum d’autonomie compatible@leur état, afin de les réinsérer dans
leur milieu normal, autant qu’il est possibbe Il impute a 'augmentation de la natalité, au
progres de la médecine et a l'urbanisation de fafation, le développement de situations de
handicap qui s’aggravent. Le handicap devient uénpmene social que la société doit
prendre en considération et organiser pour répoadee notion d’égalité. Jusque dans les
années 1970, la société s’était engagée uniqueswenune compensation financiere du
handicap. Le rapport Bloch-Lainé permet d’abouwdir,1975, a la premiére loi d’orientation
en faveur des personnes handicapées.

%0 (1920-1999) Psychiatre et anthropologue - Son intérét pour le travail, pour les problémes au travail, et son
désir de faire de la recherche le conduisent, en 1949, aux Houilleres du Nord: il devient ingénieur en
organisation, descend dans la mine et étudie sur le terrain « la fatigue industrielle et I'organisation du travail »,
sujet de sa these de médecine soutenue en 1952.

a (1912-2002) — Haut fonctionnaire, inspecteur général des finances.
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La loi de juin 197%’, en faveur des personnes en situation de handiisEpa promouvoir une
politique globale par le biais de la préventions geestations financieres, de l'intégration, de
I'éducation, du travail et de I'hébergement.

Les lois de 1975 : la premiére politique globalesfique

La loi d’orientation pose les droits de la persohaedicapée, les fondements juridiques de
lintégration scolaire, de l'insertion professiofieeet introduit la notion de maintien en
milieu ordinaire, mais elle ne définit pas le hamaghi : « La prévention et le dépistage des
handicaps, les soins, I'’éducation, la formationl’etientation professionnelle, I'emploi, la
garantie d’'un minimum de ressources, l'intégratgmtiale et 'accés aux sports et aux loisirs
du mineur et de l'adulte handicapés physiques, @eils ou mentaux constituent une
obligation nationale xArticle 1).

Elle est accompagnée de la loi relative aux inshims sociales et médico-sociales, dite loi
technique, qui inscrit dans la Iégislation le cham@dico-social jusque-la construit par les
différentes associations, sans former un ensenthletgré. Cette loi technique met en place
des mécanismes et des instances chargés d’accoendagmise en ceuvre d’'une politique
globale. D’apres son premier article Sent des institutions sociales ou médico-sociales a
sens de la présente loi tous les organismes publicprivés qui, a titre principal et d’'une
maniére permanente :

% meénent, avec le concours de travailleurs sociadggudpes pluridisciplinaires, des
actions a caractere social ou médico-social, notamindes actions d’'information, de
prévention, de dépistage, d’orientation, de soyttenmaintien a domicile ;

& accueillent, hébergent ou placent dans des familles mineurs ou des adultes qui
requierent une protection particuliere ;

% recoivent des jeunes travailleurs ;

% hébergent des personnes agées ;

L assurent, en internat, en externat, dans leur cadrdinaire de vie, I'éducation
spéciale, I'adaptation ou la réadaptation professielle ou I'aide par le travail aux
personnes mineures ou adultes handicapées ou itéekap

La mise en place de la Commission Département&duwtation Spécialisée (CDES) et de la
Commission Technique d’Orientation et de REclassgrReofessionnel (COTOREP) permet
de qualifier les personnes d’'« handicapées ». &t [oi, le |égislateur reconnait une position
spécifique de la personne handicapée des son @atnéde dispositif d'accueil, d’aide sociale

* Loi n°75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées.
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et de travail soit en tant qu’enfant de moins dea@§, soit en tant qu’adulte de plus 20 ans.
Dans le méme temps, un dispositif est mis en gace la dépendance a partir de 60 ans.

On parlera des lois de 1975, l'une dite d'orietatet I'autre dite technique.

En réformant la loi technique de 1975, la loi n°2@du 2 janvier 2002 a rénové l'action
sociale et médico-sociale et a fait évoluer lesesede fonctionnement des établissements et
services accueillant les bénéficiaires de l'actioédico-sociale, en particulier les personnes
handicapées. Cette loi a adopté de nouveaux gatitntissant le droit des personnes dans les
établissements et services.

Quelques années plus tard, la loi du 11 février5%00elative a I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté desqgmres en situation de handicap, réforme
'ensemble des législations antérieures. Cetteclimrme I'esprit et les modalités de la loi du
30 juin 1975. Le concept de compensation du hapdipgarait avec un élargissement de la
palette des aides et des nouvelles modalités paudEtermination. Elle redéfinit la politique
publigue a l'adresse des personnes en situatidmaddicap. Elle introduit une réforme des
différentes prestations accordées au titre derapensation. Ces prestations visent a financer
le colt des aides rendues nécessaires pour compesssnséquences du handicap. Cette
prestation avait été mise en place, dans un pretemeps, pour les seuls adultes de 20 a 60
ans.

Plus de 90 % des établissements et des servicepemonnes en situation de handicap sont
encore, aujourd’hui, gérés par des associationeesiime a 60 000 le nombre d’associations
destinées aux personnes en situation de handicaprésentant leurs intéréts. Par leur action
militante, elles ont contribué et continuent detdbner a la prise en compte, progressive, de
la condition des personnes en situation de handi@aples pouvoirs publics, au-dela des

rentes et des prestations compensant financierdmarttandicap.

* Loi n°2005-102 du 11 février 2005.
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1-2-2. La politiqgue en faveur des personnes agées : un tisque au rythme des évolutions
démographiques

Le vieillissement démographique : une commissiogtdides créée des 1960
Pour répondre aux problématiques liées au viedifiemnt démographique, la Commission

d’études des problemes de la vieillesse est cnéé©@0. En 1962, Le rapport du conseiller
d’Etat Pierre Laroque a pour objectif de faire ularb des charges liées au vieillissement
démographique, de ses conséquences et de dégafignés directrices d’'une politique de la
vieillesse.

Deés l'introduction du rapport, le vieilissement gosé comme un phénomene négatif. Au
plan collectif, Pierre Laroque estime que le coéit’dntretien des personnes inactives et le
ralentissement des secteurs économiques employas ftavailleurs vieillissants
conditionnent I'existence de la collectivité fraisga Le vieillissement se traduit alors par :
«le conservatisme, I'attachement aux habitudes,diaut de mobilité et I'inadaptation a
I'évolution du monde actuel Quant au vieillissement individuel, il est sggme de
limitation, de diminution et de pertes. Plusieursyens sont proposés pour combattre le
vieillissement suivant la catégorie d’age considérigs vont du maintien d’une activité pour
les « jeunes vieux » au maintien a domicile posipleis agés.

Le rapport Laroque a permis de dresser le constéd grécarisation de la vieillesse et a initié
une politique de soutien a domicile et de maintlea personnes agées dans la société. Dans
la foulée de sa publication, un contexte favoradulerapprochement se dessine entre les
différents acteurs. La forte croissance économipseannées 1960 a permis la mise en ceuvre
des préconisations du rapport dans le cadre dudtwge finalisé du VIPlan, entre 1970 et
1974, et du plan d’action prioritaire du ¥Plan, entre 1975 et 1979. Les principales mesures
concernaient la revalorisation des retraites etndoimum vieillesse, I'amélioration de
'habitat et le développement des services de neaird domicile. L'action sociale évolue
d’une visée caritative et réparatrice vers une @ catégorielle des populations.

L’expression « dépendance des personnes agées domine aujourd’hui le débat sur la
politique sociale en faveur des personnes agéas péésque absente, en 1962, du rapport de
la Commission d’étude des problemes de la vie#leds Haut comité consultatif de la
population et de la famille, présidée par Pierreofjae. Cette question n’en était pas moins
sous-jacente. Le rapport invitait a réagir aveagig contre « la solution de ségrégation des
personnes agees ». Le rapport préconisait, a cétdadquestion du financement, la
coordination et le développement des services €’mi@nagére, des services d’action sociale
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et d’aide médicale a domicile ainsi que l'adaptatides structures hospitalieres et des
hospices accueillant des personnes agées. |l éstndispensable la prise en charge des frais
nécessaires, soit par les organismes de Sécurdi@dlesosoit par l'aide sociale, mais
n’envisageait pas de prestation financiere de digase spécifique.

Le rapport « Vieillir demain » et I'apparition dergstations spécifiques

La création de la Prestation Spécifique Dépendé&P8®), par la loi du 24 janvier 198 tui
définit la dépendance, est le résultat du procedsudécentralisation. Le financement de la
dépendance est confié aux départements alors qusies de santé restent a la charge de
'assurance maladie. Effectivement, partant du tadrtki caractére spécifique de la dimension
« dépendance » dans le parcours du vieillisserteedgbat se basait sur le choix du caractere
assurantiel ou assistanciel de cette prestatiopragression du déficit de la Sécurité sociale
encouragea les pouvoirs publics a choisir I'optassistancielle, dont le versement, sous
conditions de ressources, était lié au degré deerdigmce évalué a partir de la grille
Autonomie Gérontologique Groupe Iso-Ressources (I3 L'attribution de la prestation
spécifigue de la dépendance n’était pas subordoanke mise en ceuvre de l'obligation
alimentaire, mais faisait 'objet d’une récupérat®ur succession, ce qui explique son faible

succes.

En dépit des progrés réalisés grace a la prestapiéaifique dépendance, la prise en charge
demeure inadaptée au regard des besoins. |l et pfoposé de mettre en place une
allocation universelle (future Allocation Personsé@t d’Autonomie - APA) pour remplacer

la PSD: grace a son caractere universel et gldhahouvelle allocation a vocation a

constituer le cceur du systeme de prise en chargkl dipendance. Elle implique une

evolution de la politique gérontologique privilégial'adaptation des procédures de

coordination, I'amélioration de l'offre de servicet le développement des actions de
prévention.

La loi du 20 juillet 2001, relative a I'AllocatioPersonnalisée d’Autonomie, établit que
« toute personne qui se trouve dans l'incapacité sliaser les conséquences du manque ou
de la perte d’autonomie liés a son état physiquenmental, a droit a une allocation
personnalisée d’autonomie permettant une prisehemge adaptée a ses besoinElle peut
étre demandée par toutes personnes de plus des6ét aon montant dépend du degré de
dépendance.

* Loi n° 97-60 du 24 janvier 1997, tendant, dans l'attente du vote de la loi instituant une prestation
d'autonomie pour les personnes agées dépendantes, a mieux répondre aux besoins des personnes agées par
I'institution d'une prestation spécifique dépendance.

* Annexe 2 (p.263).
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La dépendance : une approche biomédicale du viesiment

Quand en 1912, 'américain Nascher fonde la sodét§ériatrie de New York, il inaugure
une véritable cliniqgue des vieillards. On s’int&esaux pathologies du grand age en les
rattachant aux modifications anatomiques et phggigles que subit l'organisme.
L’'observation de ces modifications mene a centeewikillissement sur le corps et ses
évolutions et contribue, plus que jamais, a faadouter cette période de la vie.

Depuis une trentaine d’années, la « dépendancedeesnue le nouveau centre d’intérét de
la politique du vieillissement, rendant I'actioncg&de plus périphérique. Effectivement, c’est
avec les gériatres et les acteurs du secteur sargt#émerge la « dépendance ». Il en résulte
une politique axée sur une médicalisation de ldlesse, orientation bien différente de celle
de l'action sociale, et sur une population cibl@résentée par les « personnes agées
dépendantes ». Les pouvoirs publics y voient lasipddé de gérer la problématique du
vieillissement de maniere plus efficiente.

Depuis qu'elle s’est structurée, la gérontologié fa part belle a la lutte contre le
vieillissement. On peut s'étonner qu’un secteurgéale soutenir la population agée continue
a considérer l'avancée en age de maniere essemt@it négative. La notion du « bien
vieillir », actuellement en vogue, si elle marquee volution, n’échappe pas a ces racines
historiques et culturelles. Les textes fondatewrdadpolitique du vieillissement s’inscrivent
dans cette méme logique, ce qui n'est pas sansseifées pratiques professionnelles.

Le concept de fragilité est mis sur le devant deckne depuis la canicule de 2003. Si I'on se
réfere au « Programme de prévention et d’organisadies soins pour les personnes agees
fragiles » du gouvernement pour la période 200520®&st encore I'approche médicale qui
est privilégiée : troubles de la marche et chutpsly-médicalisation, dénutrition,
incontinence. L'action sociale n’est pas encordiesale l'orniére de la prise en charge
d’individus vus sous le seul angle de leurs patjieln

Le référentiel biomédical qui a orienté la poligdu vieillissement a partir des années 1990
est rapidement apparu comme insuffisant pour apparte réponse a la hauteur du défi posé
par le vieillissement des sociétés modernes. Emier lieu, 'approche biomédicale de la
vieillesse s’est accompagnée du développementidmimesure — la grille AGGIR — et de
pratigues — des équipes médico-sociales départatasnt contribuant ainsi a privilégier une
gestion individualisée et standardisée des beseingar conséquent, a matérialiser la

« dépendance » a travers une approche fonction@ske outils de mesure constituent autant
de filtres permettant désormais d’appréhenderdssibs des personnes ageées sans prendre en
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considération la diversité de leurs attentes efiratgs. En second lieu, I'approche
biomédicale induit une vision « incapacitaire >aaila I'encontre de la volonté de promouvoir
les ressources de la population vieillissante giaeser sa place et son role dans la société.

C’est pourquoi, malgré une politique orientée deglus de vingt ans vers I'enjeu posé par la
« dépendance » des personnes agées, I'Etat a enosale la nécessité de promouvoir une
politique plus large, capable de répondre aux Insstiune population dgée plus nombreuse
et plus diverse qu’auparavant.

Le vieillissement individuel : un processus a redar en limitant la perte d’autonomie

La prévention des effets du vieillissement, doobjéctif est d’allonger la durée de vie le plus
possible tout en maintenant le corps en formet sresrite officiellement au Dictionnaire
Universel de médecine de 1747 qui définit le teragérocomie » comme « partie de la
médecine qui prescrit un régime aux vieillards n. 872, le Grand Dictionnaire Littré
introduit le terme « géroncotomie » défini commighygiéne des vieillards ».

La prévention s’apparente a la lutte contre la déggscence de I'étre. Parce que la vieillesse
a été assimilée a la maladie et non a la santéetdmiques qui visent a la prévenir ne
débouchent pas sur une « promotion de la vieillessgi tendrait a développer les capacités
vitales de la personne. Au contraire, on aboutina vieillesse négative, voire dégradante.
« Parler de vieillir comme de mourir rejoint I'obso&nLe vieux, c’est celui qui a perdu le
combat, qui, par paresse, ignorance ou incapaetpermis au temps de marquer son corps,
qui au lieu de garder la maitrise de son appared@abandonnée a I'ceuvre du temps
(Cédric Humbeff). L'objectif est bien de «remédier au vieillisssm» concu comme
intrinsequement pathologique. L’incitation a regeune par I'adoption de comportements
normés ne tient nullement compte de I'environnengenthacun et des inégalités physiques,

psychologiques et sociales.

Ainsi, s'il faut lutter contre le vieillissementa Ivieillesse est une défaite et les vieux des
vaincus ; cette approche participe a leur rejetsh@iété délegue I'accompagnement de ceux
qui ont échoué a ne pas bien vielllir, aux prof@ssels de la gérontologie, en leur demandant
de respecter ceux qu’elle ne reconnait plus, a'&ste de réussir la ou elle a échoué.

46 HUMBERT Cédric, Dire la vieillesse en termes d'enfance. Un dévoiement du regard, these de droit soutenue le 12
novembre 2015, sous la direction de Jacqueline Trincaz, Université Paris Est.
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Le rapport’ « Vieillir demain », publié en 1982, issu de |&garation du VIf Plan, dégage
les grandes lignes de I'évolution qui caractéridesadeux décennies suivantes a partir du
constat des progres accomplis en matiere de latteecla précarisation des personnes agées.
Il préne la prise en compte de I'aide informellenslde dispositif de soutien. Afin de répondre
de maniére plus adaptée aux besoins, la populdiige est considérée sous l'angle de
lincapacité et de la dépendance. Entre 1980 et02068s politiques entrent dans une
dynamique de décentralisation et de diversificatiten I'offre. En 1982, la loi Defferf®
lancait le processus de décentralisation par lie biane responsabilisation des départements
en matiere d’aides et d’actions sociales a deshimales personnes agées. Dans le méme
temps, la libéralisation des services a domicilgeemis d'utiliser le soutien au maintien a
domicile comme vivier d’emplois. Qualité des seegicet équité territoriale furent les
principales critiques adressées a ces politiques.

Avec la loi de 2001, la séparation entre la gestienla perte d’autonomie, confiée aux
départements, et celle de I'état de santé, qui @reta I'origine d'une dépendance, confiée a
I'assurance maladie, se pérennise. Elle soulépeol@iéme du financement et de la gestion du
dispositif, entre Etat, collectivités locales eissas de Sécurité Sociale.

La loi relative a I’Adaptation de la Société au Migsement (ASV) a été promulguée le 28
décembre 2015. Elle se caractérise par I'appard@sinotions de parcours et de territoire : le
vieillissement est appréhendé comme un parcours idtaut maitriser toutes les étapes, en
particulier, celle précédant la dépendance. Tosspegcours de vieillissement s’inscrivent
dans des territoires, redéfinis par la loi de déedisatiori®. Si les départements restent dans
leur mission d’application des politiques sociales,nouvelles régions, quant a elles, gardent,
par le biais des Agences régionales de santésjpmmnsabilité du secteur médico-social. Cette
loi porte une attention particuliere & la mise &ce d’'un continuum dans I'offre de prise en
charge de la dépendance. La loi ASV véhicule pluslig ne transforme les représentations
sociales les plus ancrées culturellement : celiesfant de I'apparition des incapacités une
regle générale de l'avancée en age, de la viedless déclin et des personnes souffrant
d’'incapacité une anomalie.

Avec la création des ARS, situées a lintersectthn sanitaire et du médico-social, le
législateur entendait promouvoir une approche meeggmentée et plus transversale de la

¥ « Vieillir demain ». Rapport du groupe « Prospective personnes agées », Paris, La Documentation francaise,
1980. Commissariat général au plan, préparation du VIII® Plan. Travaux présidés par Robert Lion entouré d’une
douzaine de rapporteurs, dont Jean-Claude Chesnais.

* Loi n° 82-213 du 2 mars 1982, relative aux droits et libertés des communes, des départements et des
régions.

* Loi constitutionnelle du 28 mars 2003, dite « acte Il » de la décentralisation, et lois d’application.
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vieillesse (et du handicap). Le lien entre le sgcsanitaire, représenté par I'hopital, et le
secteur médico-social, marqué par la politique dgtisn au maintien a domicile, devait
favoriser la coordination du parcours des persoAgéss, et par la méme la prévention de la
dépendance. En ce sens, le maintien a domicilerit prolongé, développant ainsi le role
des départements par les aides a domicile etlsatibns pour personnes agées. Néanmoins,
les mécanismes d’évaluation des besoins, de piatidn et d’allocation des ressources font
de I'Etat un acteur incontournable de la politicere matiere d’équipements et de services
gérontologiques. L'approche biomédicale, méme édeird’objectifs de prévention, demeure
profondément ancrée dans la culture administrati\adjectif était de prévenir la dépendance
des personnes agées et de limiter leurs hospitatisa Cependant, I'approche gériatrique
garde un réle prépondérant.

Les différentes politigues ont permis une augmentaimportante de l'offre de places
d’hébergement, dont le nombre a été multiplié pais ten cinquante ans, et la médicalisation
des établissements, caractérisée par la transformede la majorité des établissements en
Etablissement d'Hébergement pour Personnes Agéeperidantes (EHPAD) et
laugmentation de leur taux d’encadrement. L'éviolntde I'offre et le renforcement des
équipes des établissements, notamment du perssmigebnt, devaient répondre a I'évolution
de la population prise en charge. L’augmentation’egpérance de vie, notamment sans
incapacité, et la politique de maintien & domiol® conduit a reculer I'dge d’entrée en
institution.
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1-2-3. Les « personnes handicapées vieillissantes » : uneuvelle population qui remet en
guestion les dispositifs existants

Les personnes en situation de handicap atteigreeptus en plus souvent un age élevé. Non
seulement parce que toute la population voit sp@rasice de vie s’accroitre, mais parce que
beaucoup de déficiences, qui faisaient mourir jguast été jugulées, telles que les trisomies,
les myopathies, les handicaps que I'on homme mentales politiques sociales doivent
donc affronter des problemes transversaux plusigegopulations particulieres.

L’élaboration de politiques sociales spécifiquetegarise les populations. L'apparition de
nouvelles populations, telles que les « personrmeslibapées agées », et aussi «le grand
age » remet en question les principes de protestorale basés sur I'age : définition d’'une
population cible avec des besoins repérés, desutitats et des professionnels qui leur sont
dévolus. On peut identifier deux principales praméiques liées a I'avancée en age des
personnes en situation de handicap : les outilgatli@tion et les lieux d’hébergement.

Des outils d’évaluation qui ouvrent droit a des gtations spécifiques

La politigue d’assistance et d’aide sociale en dawtes personnes dites vulnérables existe
depuis le début du siécle. Dans la seconde maiti¥Xf siécle, la construction sociale de la
vieillesse répond a un phénomene démographique glog celle du handicap répond a un
phénoméne social. La premiére aboutit a des conditid’éligibilité, restreignant la
population bénéficiaire, basées sur le niveau deemidance de la personne agée, afin de
minimiser les codts pour la société. Pour sa gartpopulation éligible aux prestations
sociales handicap n'a cessé d’augmenter au coursXXit siécle : élargissement des
conditions d’'accés aux droits et des domaines afnaintion. La loi introduit la possibilité
d’élaborer, par voie reglementaire, des réglesa@a@ux différentes prestations. Ces regles
sont variables d’une prestation a l'autre, déteamira chaque fois un seuil a partir duquel le
besoin pourra étre assuré par une prestation, @¢ssous duquel, bien que la personne soit en
situation de handicap ou de dépendance au serssdidinition |€égale, son besoin ne pourra
pas étre pris en compte au titre de la solidaaténale. Pour ce faire, différents référentiels
définissent les conditions d’accés a ces presttion

L’objectif de la politique de la vieillesse est dwintenir les plus agés au domicile, évitant
ainsi l'institutionnalisation, tout en libérant lgénérations descendantes de la prise en charge
de la vieillesse de leur(s) parent(s). La politigoeiale prend une posture préventive face au
parcours de la personne agée et au risque deddautenomie. L'instauration de I'allocation
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selon le niveau de dépendance répond au princiomgensation. La garantie de revenus
étant du domaine des retraites.

Lorsque le niveau de dépendance devient trop irapfria prise en charge requiert des
compétences geériatriques. La grille AGGIR est Houtilisé pour établir I'éligibilité des
personnes a la prestation dépendance. Depuis the 12D01 : ¢oute personne agée résidant
en France qui se trouve dans l'incapacité d’assutesrconséquences du manque ou de la
perte d’autonomie liés a son état physique ou mentioit a une allocation personnalisée
d’autonomie (...). Cette allocation définie dans deaditions identiques sur I'ensemble du
territoire national, est destinée aux personnesatstant les soins qu’elles sont susceptibles
de recevoir, qui ont besoin d’une aide pour 'acpiissement des actes essentiels de la vie
ou dont I'état nécessite une surveillance réguliere’allocation Personnalisée d’Autonomie
aide a payer les dépenses nécessaires pour vidoeiile malgré le manque d’autonomie,
ou aide a payer une partie des frais d’'établissemenr personnes agées dépendantes. La
grille nationale AGGIR permet d’évaluer le degré dépendance du demandeur de
I'allocation personnalisée d’autonomie, afin de edétiner d'une part, I'éligibilité a
I'allocation et d’autre part, le niveau d’aide dand besoin. Les niveaux de dépendance sont
classés en six groupes appelés « iso-ressourceiRy. (A chaque GIR correspond un niveau
de besoins d’aides pour accomplir les actes esgtemte la vie quotidienne a partir de dix
activités corporelles et mentales, dites discrimies, et sept activités domestiques et
sociales, dites illustratives. Seules les persontessées dans I'un des groupes allant de un a
guatre de la grille nationale bénéficient de l'edlbon personnalisée d’autonomie, sous
réserve de remplir les conditions d’age et de afgid. Le GIR 1 correspond aux personnes
confinées au lit ou au fauteuil, dont les fonctignentales sont gravement altérées et qui
nécessitent une présence indispensable et cordimiervenants. Le GIR 4 correspond aux
personnes n‘assumant pas seules leurs transfeggimaune fois levées, peuvent se déplacer
a l'intérieur de leur logement, et ont besoin désidoour la toilette et I'habillage. Il prend
aussi en considération les personnes sans problenomsoteurs mais qui doivent étre aidées
pour les soins corporels et les repas. Les plamdelde 'APA sont plafonnés a environ 663
euros par mois pour le GIR 4 et a 1 713 euros |[g0GiR 1 depuis le®Lmars 2016.

Le niveau de dépendance d'une personne en situdéidmandicap, enfant ou adulte, est en
partie exogene. La société doit se rendre accolldJne personne en situation de handicap
a acces a des prestations : d’'une part, finanpeiréa garantie de revenus minimum que la
personne n’a pu obtenir par le biais du travaifautte part, par une prestation de
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compensation du handicap. Le guide bar8néwalue le niveau d'invalidité & partir des
déficiences et des incapacités des personnes watiait de handicap. Il a pour objet de
permettre la détermination d’'un taux d’incapacpéur I'application de la législation en
matiere d’avantages sociaux aux personnes attaietésindicap, selon la définition de la loi
de 2008, Le guide barénté comprend huit chapitres, correspondant chacun &pm de
déficience : intellectuelle et difficultés de comgment ; du psychisme ; de I'audition ; du
langage et de la parole ; de la vision ; viscéraegénérales ; de I'appareil locomoteur ;
esthétiques. Il ne fixe pas de taux dincapacitécist il indique un intervalle de taux
d’'incapacité, identifiant, suivant les chapitrasjg a cinqg degrés de sévérités. Le taux d’'au
moins 80 % correspond a une forme sévere ou majeues incapacités sont difficilement
ou non compensées par des appareillages, aidesitees ou traitements ; les incapacités
ne sont compensees, y compris par une aide hunwrey) prix de contraintes importantes
(...).» Il convient de rappeler que les seuils de 50 %ee80 %, s’ils sont atteints, peuvent
ouvrir droit a divers avantages et prestations.

Le guide d'évaluation (GEVA) des besoins de comagos des personnes handicapges
constitue l'outil de référence national pour I'avation des besoins de compensation depuis
2008*. Ce guide vient en appui de I'évaluation indivilisge et globale de la situation de la
personne a partir de cing principaux volets : fahisocial et budgétaires ; habitat et cadre de
vie ; parcours de formation et professionnel ; mddi psychologique. Avec le GEVA,
'information recueillie est normalisée, ce qui depossible une observation collective des
besoins d’un territoire pour I'appui a la définitiales politiques publiques. Cependant, il ne
permet pas de rendre compte des conséquences aagtiMtés et la participation sociale ou
des évolutions dans le temps.

Il en ressort des caractéristiques propres a chpopelation. D’abord, le handicap est évalué
dans son environnement. La présence d’'une aiddiddanest prise en considération et peut
faire I'objet d’une partie de I'allocation au titde I'aide humaine. La dépendance est évaluée
a partir de l'incapacité a faire. L’approche bionecéate de la « dépendance » naturalise les
effets du vieillissement alors que l'approche deciend a dénaturaliser le handicap. La
survenue de handicaps avec l'age réduit la framtigonstruite entre « dépendance » et
handicap. La loi de 1975 affirme que la société& dtrganiser pour rendre possible le
principe d’ «accés de tous a towt la loi de 2005 le confirme.

*% Décret n°2007-1574 du 6 novembre 2007 modifiant I'annexe 2-4 du code de I'action sociale et des familles.
> Article L.114-1 du code de I'action sociale et des familles.

> Annexe 3 (p.267).

>3 Annexe 4 (p.270).

> Décret et Arrété du 6 février 2008.
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La loi du 11 février 2005 annoncait une convergeticenodele d’intervention des politiques
publigues concernant les personnes agees et hpédicadans ['objectif d’abolir
progressivement les barrieres administratives deagelifférencient les enfants de 0 a 20 ans,
les adultes de 20 ans a 60 ans et les personpdssdge 60 ans. D’apres I'article 13 de la loi :
«Dans les 3 ans a compter de lI'entrée en vigueudad@résente loi, la prestation de
compensation sera étendue aux enfants handicapss Dn délai maximum de 5 ans, les
dispositions de la présente loi opérant une disiimc entre les personnes en situation de
handicap en fonction de criteres d’age en matiesedmpensation du handicap et de prise en
charge des frais d’hébergement en établissementsalso et médico-sociaux seront
supprimés>. Pour des raisons essentiellement financierespréget de création d’'un
cinquieme risque « dépendance » a de fait été abaédpar I'exécutif et le législateur,
renongant ainsi, entre autres, a une convergerice l@llocation personnalisée d’autonomie
des personnes agées et la prestation de compendativandicap des personnes en situation
de handicap. Les difficultés croissantes de finard laissent craindre que les
gouvernements ne fassent pas une priorité de tiskie de la prestation de compensation aux

plus de 60 ans, dont les dispositifs d’aides sarithabien couverts par I'APA.

Les lieux d’hébergement : une adaptation nécessaire

Christian Lalive d’Epinay’ définit trois catégories fonctionnelles qui copesdent & trois
étapes. Les indépendants accomplissent sans H#fitous les actes correspondant au
« troisieme age ». Les fragiles ont des difficuiésccomplir seuls un ou plusieurs actes de la
vie quotidienne. Les « handicapés » sont dansdfiacité d’accomplir seuls au moins un acte
de la vie quotidienne, ils correspondent aux «@eres agées dépendantes ». Ces trois
étapes du vieillissement peuvent se traduire dexdaiére suivante pour les personnes en
situation de handicap : les autonomes qui accosglisavec peu ou pas de difficulté les actes
essentiels de la vie quotidienne ; les fragiles doivent affronter une fatigabilité plus
importante et un ralentissement du rythme de viesk sur-handicapés » dans l'incapacité
d’accomplir seuls au moins un acte de la vie quenigk, ils correspondent aux « personnes
handicapées agées ».

Au regard des dispositifs mis en place par leerbfites politiques sociales, la problématique
de l'avancée en age se pose essentiellement alu@oixantieme anniversaire. |l correspond
a l'age de la retraite et a une barriere admirtiseraentre les secteurs du handicap et du

> In Sociologie de la vieillesse et du vieillissement, Vincent Caradec, p.56. Christian Lalive d’Epinay est
sociologue et directeur de recherche du Centre interfacultaire de gérontologie de I'Université de Geneve.
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vieillissement. Selon le niveau d’autonomie de démspnne, mais aussi de I'offre existante
dans le territoire, la MDPH propose une nouvellermiation aux travailleurs d’ESAT en
particulier.

Si I'on reprend les trois catégories fonctionneligginies par Christian Lalive d’Epinay, on
peut estimer que trois types d’hébergement sorsilples : le domicile ; un établissement
pour adulte en situation de handicap et un étastissit pour personnes agées dépendantes.

La vie a domicile concerne une large part de laufadjon en situation de handicap agée d’au
moins 60 ans. Ce mode d’hébergement peut néceasigeco-résidence avec les parents (le
plus souvent le parent survivant) ou la fratrien®& premier cas, se pose alors la question
du vieillissement simultané de l'aidant et de l&id.a littérature évoque la vie a domicile,
principalement, a travers le prisme du vieillissatrdes parents d’'une personne en situation
de handicap. La question se pose-t-elle uniqueerenes termes ?

Le champ des adultes en situation de handicap diewsemédico-social peut continuer
d’accueillir et d’accompagner une personne au-d##a son soixantieme anniversaire,
exception faite des ESAT. La réorientation d’urvaiieur ou d’'une personne vers une autre
catégorie d’établissements ou de services powaailever un probleme d’ordre quantitatif.
Avec un nombre de places limité, I'accueil et l'aggpagnement des personnes agées de 60
ans et plus se fait au détriment des jeunes adgkas du champ des enfants et adolescents.
Ces réorientations influencent le phénoméne ddlisggiment et risque de retarder I'accueil
des jeunes adultes. Le maintien des jeunes agé20dans et plus peut entrainer un
vieillissement de la population au sein du chamg eéefants et adolescents, faisant ainsi
augmenter I'dge moyen des résidents mais aussi itémyen a I'entrée des plus petits.

La faiblesse des effectifs en situation de handwapcernés par la vieillesse, au début des
années 1990, a permis de trouver des solutionaspar cas qui prenaient la forme soit d’'un
maintien en foyer, soit d’un accueil en maison eleaite. Les établissements d’hébergement
du secteur gérontologique ont été sollicités dasdenées 1980/1990 pour accueillir ce
nouveau public caractérisé par un age moins élexe lgurs résidents habituels et plus
autonome. Selon Nancy Breitenb3tHaccueil en maison de retraite offre des potiséisi
intéressantes a différents types de population.sMi transfert en établissement pour
personnes agées pourrait provoquer une dégradigitiétat de la personne handicapée, elle-
méme génératrice d’'un rejet accru de la part desspensionnaires.

*® Breitenbach Nancy, « Le triangle age-travail-handicap », Gérontologie et société, 2004/3 (vol. 27 / n° 110), p.
131-145.
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Deuxieme partie
Evolution de la population en situation de
handicap au sein du secteur médico-social :
un vieillissement démographique.
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Le vieillissement de la population en situatiorhdadicap souléve différentes problématiques
d’ordre individuel et collectif. Le processus deillissement d’'un individu est relativement
bien connu des professionnels de la gériatrie. @#gd, ils connaissent peu, voire pas, le
processus de vieilissement d’'une personne entisituale handicap. Selon la nature, la
gravité et l'origine du handicap, il n'existe pas yrocessus mais des processus de
vieillissement impliquant parfois d’évoquer unenf@r de précocite.

D’un point de vue collectif, le vieillissement da population génére des questionnements
guant a la prise en charge et a 'accompagnemeninderidus : parce gu’elle a atteint 'age
de 60 ans, doit-on considérer qu’une personnenesparsonne agée et non plus une personne
en situation de handicap ? Les dispositifs pound’'wu pour l'autre évaluent les besoins
d’accompagnement et d’hébergement a partir d’oatilde compétences différents. Définir la
dépendance a partir de l'incapacité a faire élagisidérablement la maniére de délimiter la
population en situation de handicap. Une persogge @épendante est exposée a une forme
de handicap qui ne peut pas étre confondue avée gaé connait un individu atteint de
déficience intellectuelle ou d’une pathologie tejles la trisomie 21 par exemple. Le handicap
peut étre appréhendé de différentes maniéres l'ipeapacité a accomplir certains actes
simples de la vie quotidienne, nécessitant de r@cawne aide humaine ou technique ; par
les limitations rencontrées dans certaines ac$ivitgpar une simple reconnaissance
administrative ; par l'accés a une ou plusieursstat®ns. Toutes ces approches ne se
recoupent pas nécessairement et délimitent dedgimms différentes. Les conséquences du
vieillissement, des risques de la vie ou des mesgachroniques entrainent une confusion entre
population agée et population handicapée, alors lgsiesystemes de prise en charge et
d’accompagnement restent distincts malgré des tatiens politiques qui tendent a se
rapprocher.

Le premier objet de cette partie est de cerneofaulation a considérer pour appréhender la
problématique du vieillissement de la populationsénation de handicap. Rappelons que
selon la CNSA : &ne personne handicapée vieillissante est une paessgui a entameé ou
connu sa situation de handicap (quelle gu’en soibdture ou I'origine) avant de connaitre
les effets du vieillissement. Ces effets consigen’apparition simultanée : d’'une baisse
supplémentaire des capacités fonctionnelles déjaréds du fait du handicap; d'une
augmentation du taux de survenue des maladies &ék&ge, maladies dégénératives et
métaboliques pouvant aggraver les altérations detion déja présentes ou en occasionner
de nouvelles ; mais aussi d’'une évolution de latisntes dans le cadre d’'une nouvelle étape
de vie » Différentes formes de handicap sont exposées praeessus de vieillissement
pouvant impliquer une problématique de prise errgghaDe ce fait, nous avons choisi de
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considérer la population prise en charge et accgnmémpar le champ des adultes en situation
de handicap du secteur médico-social. Si I'on weutlégager de la « barriere des 60 ans » et
s’attacher aux évolutions les plus problématiquesir pl'avenir, I'observation la plus
frappante caractérise I'évolution de la structumterne par age des établissements et services
médico-sociaux pour personnes en situation de bapdil faut souligner que les personnes
accueillies avaient, au®ljanvier 2015, en moyenne, 39 ans en ESAT, 42 anfoyger
d’hébergement, 43 ans en foyer de vie ou occupatiprd5 ans en Foyer d’Accueil
Médicalisé et en Maison d’Accueil Spécialisée. lieilNssement des personnes en situation
de handicap présentes dans les structures risguaunle un retard pour I'accueil des plus
jeunes. Si bien que le probleme que pose le dsdinent des personnes en situation de
handicap, au regard des places disponibles, esvrdial’ordre quantitatif.

L'objectif de notre deuxiéme partie est de mesleephénomene de vieillissement de la
population en situation de handicap, aujourd’hy@ir les années a venir, dans les structures
de la région Bourgogne-Franche-Comté.

Pour ce faire, nous utiliserons les données dejliéte ES « handicap » de 2014 car elle
apporte un matériau robuste et quasi exhaustiftdues de réponse des régions Bourgogne et
Franche-Comté atteignaient prées de 100 %. Dans émemsens qu'un recensement
démographique, ces enquétes donnent I'image, anstant donné, d’'une population en
évolution constante sous linfluence des évenemeniss’y produisent : I'évolution des
capacités installées ; les mouvements de populdios travaux se rapportent a I'ensemble
des évenements démographiques touchant a la s&untarne de la population en situation
de handicap prise en charge et accompagnée patdelissements et les services médico-
sociaux.

Outre le fait que l'enquéte ES «handicap » 2014%o0ep une description de ['état

démographique des populations a un instant dorétat |détaillé de la population par

déficience principale permet d’appréhender les meuwcs de vieillissement des individus
selon la nature de leur handicap. Il contribue igansomprendre la notion de précocité du
vieillissement évoquée dans la littérature et aeelkes problématiques liees aux différentes
déficiences.

Mieux connaitre les différentes déficiences inv@esuite, a s'intéresser a la maniere dont se
hiérarchisent les différents établissements eticesyv Par définition, les services offrent des
solutions d’accompagnement mais pas d’hébergen@mnme nous l'avons vu dans la
premiere partie, les établissements pour adultesrsgs de linitiative des associations pour
répondre a différents niveaux d’incapacité : leAEDffrent une possibilité de travailler en
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milieu protégeé ; les foyers d’hébergement et Ig®ife apportent des solutions d’hébergement
pour les premiers et d’accueil, parfois a temps pdetn pour les seconds ; les MAS et les
FAM apportent une prise en charge médicale répdndades niveaux de dépendance
particulierement importants.

Enfin, nous proposons une analyse démographiqudifiésentes catégories d'établissements
et de services : d’abord, par la description dtgtie des populations en ce qui concerne leur
état durant une période donnée d'observation (ZNMY¥) et des évenements qui S'y
rattachent ; ensuite, par une approche prospectingd27. Construire les projections de
populations par catégorie d'établissements et déces nécessite une connaissance détaillée
de ces populations, mais aussi de leur environnenfestitutionnel, Iégislatif). Nos
projections sont le résultat de I'ensemble desatravmenés au cours de notre recherche :
approche socio-historique exposée dans la prenparge et état de la population. Sans
chacune de ces étapes, les projections de la pimpudauraient peu de sens.
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2-1. Les personnes en situation de handicap et vieillissantes: une
population complexe a délimiter

2-1-1. Les apports de I'enquéte « Handicap Incapacité Dépendance » (HID)

L’enquéte HID est la seule enquéte, en France,itdupres de la population générale. Elle
permet d’approcher le nombre de personnes « hgéhsa> a domicile et en institution. Elle
fut réalisée par I'lnstitut Nationale des Statiggg et des Etudes Economiques (INSEE),
d’abord entre 1998 et 2000 pour les personnes situition médico-sociale, puis entre 1999
et 2001 pour la population a domicile. Cette enguéte a une meilleure connaissance des
caractéristiques de la population de France mélitape en termes de déficiences, de
limitations d’activités et de conditions de vie, imaussi d’environnement et d’aides. Ses
données sont fréequemment utilisées dans la litkérgtortant sur le handicap.

L’incapacité est la notion centrale de I'enquéteDHISelon la définition de I'OMS,
I'incapacité correspond ataute réduction (résultant d’'une déficience), pelté ou totale, de

la capacité a accomplir une activité¢ d'une facon dans les limites considérées comme
normales pour un étre humain L'incapacité, le handicap ou la dépendance exprime
différents niveaux les conséquences de malformatmun d’accidents, de maladies ou du
vieillissement sur le fonctionnement des individiasms leur vie quotidienn&lle représente
les difficultés ou I'impossibilité de réaliser dastes élémentaires, physiques, psychiques ou
plus complexes.

En 2006, les données de prévalence présentéededeapport de Paul BlaRtdémontraient
que la frontiére était mince entre « handicap x dépendance ». Le tableau 1 reprend la
prévalence d’avoir une incapacité et un handicapmeus dans la population générale vivant
a domicile. Le « handicap reconnu » comprend lesgo@es qui : ont un taux d’incapacité
reconnu par la commission du départenfenar la Sécurité Sociale, par une compagnie
d’assurance, ou par I'armée ; sont bénéficiaired’Aléocation pour Adultes Handicapés
(AAH), d'une Allocation Compensatrice de Tierce $teme (ACTP) ou de la PStselon la
réglementation en vigueur au moment de I'enquéte.

Nous avons repris ces données par groupe d’agesdafimesurer l'influence de la notion
d’'incapacité sur la délimitation de la populatiothéoriquement » concernée en Bourgogne-

>’ Blanc Paul, « Une longévité accrue pour les personnes handicapées vieillissantes : un nouveau défi pour leur
prise en charge », rapport remis a Philippe Bas, 11 juillet 2006. Philippe Bas a été ministre délégué a la Sécurité
sociale, aux Personnes agées, aux Personnes handicapées et a la Famille en 2005 et 2006, puis ministre de la
Santé et des Solidarités en 2007.

>® COTOREP au moment de I'enquéte.

> Remplacée depuis par I’APA.
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Franche-Comté. Selon les données de prévalencadgpdans le rapport de Paul Blanc, pres
de 27 700 Bourguignons-Francs-Comtois seraienteza@s par une incapacité et un handicap
reconnu.

Tableau 1 - Prévalence d'incapacité et d'un handicap reconnu pour la population de Bourgogne-Franche-Comté au
01/01/2015

. Une incapacité Population
Groupe d’ages Population au et handicap  « théoriquement »

1/1/2015 reconnu (%) concernée
20-24 ans 151945 0,3 456
25-29 ans 153 686 0,3 461
30-34 ans 161 675 0,3 485
35-39 ans 197 156 0,5 836
40-44 ans 187 652 0,5 938
45-49 ans 191 085 0,9 1720
50-54 ans 190 235 0,8 1522
55-59 ans 190 584 1,0 1906
60-64 ans 195 264 1,4 2734
65-69 ans 155 584 2,0 3112
70-74 ans 116 395 2,4 2793
75-79 ans 111558 2,7 3012
80 ans et plus 187 665 4,1 7 694
20-59 ans 1394 018 0,6 8364
Total 20 ans + 2190484 27 669

Source : Rapport Paul Blanc 2006 et INSEE RP 2012 Bourgogne-Franche-Comté
— nos traitements

En Bourgogne-Franche-Comté, les effectifs de pajuaoncernés par une incapacité et un
handicap reconnu affichent quasiment autant deopees agées de 80 ans et plus que de
personnes agées de 20-59 ans. Comment distingueateos ce qui releve du secteur du
handicap de ce qui releve du secteur de la dépeadan

Les analyses des données de I'enquéte HID menéés PREES ont permis de définir sept
populations, que l'incapacité ou le handicap sxbnnu ou non, en fonction des déclarations
des répondants agés d’au moins 16 ans :

% La population avec des incapacités isolées etumisereprésente 11,9 % des effectifs
agés de plus de 16 ans. Les individus déclaren{amn@lusieurs) incapacité(s), sans
restriction d’activité ni reconnaissance administe Soit 272 600 Bourguignons-
Francs-Comtof¥ ;

% Source INSEE — Recensement de la Population (RP) 2012.
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La population avec des incapacités diffuses noréeréss concerne 1,8 % des
répondants. Les personnes déclarent une limitatiaativité, sans incapacité ni
reconnaissance administrative, soit 41 200 indwide la région ;

2,7 % des personnes déclarent la reconnaissance w@ux d’invalidité ou
d’incapacité. Les personnes ne présentent ni imitgpai limitation. Les moins de 40
ans y sont surreprésentes. Cette population, ageambdes de reconnaissance aux
critéres disparates, compterait 61 850 Bourguigitraacs-Comtois ;

La population des personnes agées dépendantesadaas les 5,1 % d'effectifs
déclarant une (ou plusieurs) incapacité(s) ou @striction de leurs activités, sans
reconnaissance administrative. Ces derniéres mmuefaient 116 800 personnes en
Bourgogne-Franche-Comté ;

La population représentant le « noyau dur » du icapgdavec 2,7 % des répondants.
Les individus déclarent a la fois une ou plusieimsapacités, une limitation des

activités ou une reconnaissance d’un taux d’incéaa d’invalidité. Les personnes

agées de 30-59 ans sont surreprésentées. Elleseafgiait 61 850 personnes en
Bourgogne-Franche-Comté ;

La population composée des personnes présentardéfiegences intellectuelles ou

mentales et déclarant une (ou plusieurs) incafagit&ec reconnaissance d'un taux
d’invalidité mais sans limitation. Ces derniéreprésentent 1,5 % de la population,
soit 34 400 Bourguignons-Francs-Comtois ;

Enfin, la population atteinte de maladie limitande7 % des personnes déclare une
limitation avec reconnaissance d'un taux d’'incaggacu d’invalidité. Cette population
a une surreprésentation des 30-59 ans. En Bourgegmehe-Comté, la population
atteinte de maladie limitante représenterait 16i68Widus.

Cette classification des différentes populationgoection de la limitation, de la restriction et

de la reconnaissance démontre que handicap et abipmn sont devenus particulierement

complexes a approcher si 'on se limite a la notdbncapacité. A partir de I'enquéte HID, on

estime la population agée dépendante a 116 800rpes et la population en situation de

handicap a 61 850 personnes, en Bourgogne-FranaimeeC
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Est-ce que I'ensemble de la population appeléeyamnalur » du handicap par la DREES
présenterait un défi particulier pour notre systeiiel au-dela du vieillissement général de
la population ?

La problématique du vieillissement de la populatnsituation de handicap ne se restreint
pas a la seule dimension de l'incapacité. Elle gwé&ndre en considération un champ
beaucoup plus large a partir d’'une population etagnt définie. C'est-a-dire, la population,

qui en vieillissant, représentera une problématjguer les dispositifs existants et remettra en
guestion les politiques spécifiques.

Les données recueillies par I'enquéte HID ne seifispas a mesurer le processus de
vieilissement de la population en situation de dieap. Cependant, elles permettent
d’évaluer I'impact de I'évolution des différentestions et politiques sociales sur la maniere
de cerner la population a prendre en considération.

Dans le cadre de notre travall, il est nécessaredaimiter la population a celle reconnue
administrativement et effectivement prise en chaigaccompagnée par le secteur meédico-
social. Nous avons donc choisi de travailler sardennées de I'enquéte ES « handicap » pour
deux raisons : d’abord, le secteur médico-sociair@eve au cceur de la problématique du
vieillissement des personnes en situation de hapdicensuite, I'enquéte est menée
régulierement depuis 1982, ce qui représente ureriaat robuste pour nos analyses
démographiques.
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2-1-2. L’enquéte ES « handicap » : état de la population recensées! selon la déficience
principale

La population recensée par I'enquéte

La nomenclature établie a partir du questionnagrengt d’étudier la population sur la base de
nombreuses variables : catégorie de I'établissemerdu service ; 'année de naissance ; le
sexe ; les déficiences, principale et associégathologie ; I'activité et 'hébergement de la
personne. Selon la catégorie considérée la popnlatincernée peut étre celle des enfants et
des adolescents ou des adultes. Afin de compreledi®ystéme de prise en charge et
d’accompagnement, il est nécessaire d'étudier lpulation en fonction des déficiences
principales avant d’engager une approche prospegar catégorie d’établissements et de
services.

La nomenclature des déficiences, incapacités etvdésages de I'arrété du 9 janvier 1989 est,
selon son article premier, utilisée pour décrieeHandicaps dans les travaux statistiques et les
études. Elle est ispirée étroitement de la classification interoat@le des handicaps —
CIDIH — proposée par I'Organisation Mondiale de Banté, elle en suit les principes
généraux et, en particulier, I'organisation selanis axes : 'axe des déficiences ; I'axe des
incapacités ; I'axe des désavantages

Au regard des informations fournies, I'approche pathologie ne peut étre retenue. D’abord,
par mangue de renseignements de cet item dansiéendensuite, le champ des adultes s’est
construit autour de la capacité des personnesvailteas, alors que celui des enfants et
adolescents devait répondre aux besoins spécifigieesdéficiences particulieres. Les
établissements et les services ont été mis en ptdoa des modalités différentes. Si I'on veut
étudier linfluence du vieillissement de la popidat adulte sur le champ des enfants et
adolescents, la déficience est la seule variahls permettant de le faire. Autrement dit, c’est
en utilisant les orientations selon le type dedigfice qu’il sera possible d’étudier les deux
champs.

Par ailleurs, I'approche par déficience des pubkcsueillis permet de comprendre la
hiérarchisation des établissements et des semaesla prise en charge des individus et donc
la structuration du secteur médico-social.

' Annexe 5 (p.323) : questionnaire de I’'enquéte ES « handicap » de 2014.
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En médecine générale, la déficience est uperte de substance ou altération d’'une structure
ou d’une fonction psychologique, physiologique oatamique» (OMS). Cette définition ne
lie pas la déficience a son origine congénital@cguise, qu’elle soit liée a une maladie ou a
un traumatisme, temporaire ou définitive, etc. BHé référence a un individu considéré
comme « normal » et doté de toutes les aptitudesmales » dans un contexte socioculturel
donné.

Etablir une typologie des déficiences est un erercéducteur mais nécessaire si 'on veut
avoir une représentation « concrete » de leursremtat de leurs manifestations. Mais a
déficience identique, les incapacités, les restrist d’activité et de participation sont tres
variables selon les individus et le contexte dagsié¢l ils évoluent.

Au sein du secteur médico-social, 'enquéte ES nditap » reprend les différentes

déficiences recensées par le guide bareme :

Tableau 2- Répartition des places occupées selon la déficience principale. Situation de la Bourgogne-Franche-Comté en
2014.

Déficiences Enfants Adultes Ensemble
Déficiences intellectuelles 3837 10 841 14 678
Troubles du psychisme 1662 3370 5032
Troubles de la parole et du langage 88 30 118
Déficiences auditives 158 67 225
Déficiences visuelles 142 49 191
Déficiences motrices 458 594 1052
Plurihandicap 148 152 300
Déficiences viscérales, métaboliques, nutritionnelles 34 a7 81
Polyhandicap 316 483 799
Autres déficiences non désignées par ailleurs 114 413 527
Sans réponse 77 785 862
Ensemble 7034 16 831 23 865

Source : Enquéte ES « handicap » 2014 Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

23 865 places d’établissements et de servicesosonpées par des personnes en situation de
handicap. L'exploitation des données de populaigartir de la déficience principale ne peut
étre exprimée qu’en places occupées et non entieffguuisqu’'une personne peut occuper
plusieurs places dans difféerentes structures. dédigiences intellectuelles représentent une
large majorité des places occupées, en particpber les adultes. Cela s’explique par la
classification des handicaps usitée avant la 1o2@@5 : les troubles du psychisme et le

94



polyhandicap n’entraient pas dans la classificatides handicaps. Les déficiences
intellectuelles permettaient de catégoriser dewithas dont le handicap n’entrait pas dans la
classification, comme l'autisme par exemple.

A noter que I'approche par déficience ne prendgrasonsidération les individus avec une
autre déficience non désignée ailleurs ou sans&p&oit 5,8 % de I'échantillon enquété.

L’état de la population, par une approche que ppeat qualifier de populationnelle, permet de
répondre aux questions suivantes : quelles patledam associe a quelle déficience ? Quelle
répartition des différents niveaux de déficienc®® sont prises en charge les personnes
atteintes de ces déficiences ? Par qui sont-etlsespen charge ? Comment sont-elles prises
en charge ? Quelles sont les évolutions des maapssk en charge avec I'age ? Comment se
manifeste les signes de vieillissement ?

La déficience intellectuelle

La déficience intellectuelle ou mentale est uneitéition des performances des fonctions
mentales au plan de la perception, de I'abstractierla conceptualisation, de I'apprentissage
cognitif et plus généralement de la capacité a oftab des réponses adaptées aux
circonstances de la vie quotidienne.

Selon la nomenclature des « déficiences, incapaettdésavantages » de l'arrété du 9 janvier
1989, «es déficiences intellectuelles comprennent calkesintelligence, de la mémoire et
de la pensée. Les définitions retenues pour leardset mentaux correspondent a celles
proposées par 'OMS:

Dans sa Classification Internationale des Maladi€rganisation Mondiale de la Santé
définit le retard mental commeuwx arrét du développement mental ou un développemen
mental incomplet, caractérisé par une insuffisaraes facultés et du niveau global
d’intelligence, notamment au niveau des fonctiomgndives, du langage, de la motricité et
des performances sociales

Les principales déficiences intellectuelles ayamt origine repérée résultent de la trisomie

21, du syndrome de I'X fragile, de I'autisme (qlenlpeut aussi classer dans les déficiences
cognitives).
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Ces pathologies entrainent différents niveaux dieidéces intellectuell&s:

= le retard mental léger (50<83¢69), implique chez I'adulte un 4ge mental de 9ainm
de 12 ans. Chez I'enfant, ce retard aboutit a désultés scolaires. Beaucoup d’adultes
sont capables de travailler et de maintenir de bsmalations sociales et de s’intégrer a
la sociéteé ;

& |e retard mental moyen (35<QI<49), entraine chadulte un 4ge mental de 6 a moins
de 9 ans. Il aboutit & d’importants retards de bppmement dans I'enfance, mais
beaucoup peuvent acquérir des aptitudes scolditgs eertain degré d’'indépendance et
les capacités suffisantes pour communiquer. Lestesdont besoin d’'un soutien de
niveaux variés pour travailler et vivre dans la owmauté ;

< le retard mental grave (20<QI<34), entraine chadulte un age mental de 3 a moins de
6 ans et peut aboutir a un besoin prolongé deesouti

& |e retard mental profond (QI<20), entraine chedulte un 4ge mental en dessous de 3
ans et aboutit a une limitation trés marquée dpaagés de prendre soin de soi-méme,
de contréler ses besoins naturels, de communidukr e déplacer.

La nomenclature de I'enquéte ES handicap déclinedédiciences intellectuelles selon ce
guatre niveaux :

Figure 4 Répartition de I'occupation des places par les individus atteints de déficience intellectuelle en 2014 (N=10
841). Situation en Bourgogne-Franche-Comté en 2014.

99 1762
y 12,0%

6934
47,2%

5883
40,1%

B Retard mental profond ou séveére M Retard mental moyen

H Retard mental léger Autres déficiences de l'intelligence

Source : enquéte ES "handicap" 2014 Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

®2 Sources CIM-10 FR 2016.
% Quotient Intellectuel (Ql).
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En 2014, 62 % des places du secteur médico-soeiaBalirgogne-Franche-Comté sont
occupées par des personnes, enfants et adolesmendglultes, atteintes de déficiences
intellectuelles, soit pres de 14 700 places (10[@ir les adultes).

Le retard mental Iéger, le plus fréquent, corredpanx «personnes pouvant acquérir des
aptitudes pratiques et la lecture ainsi que desamst d’arithmétique grace a une éducation
spécialisée®. 2 351 adultes occupent une place d’ESAT, soi##8@es individus atteints
d’un retard mental Iéger dont 2 016 travaillene@ps plein. Ces travailleurs vivent en grande
majorit€> dans un logement personnel (52 %), chez leursifsaoel un proche (23 %) alors
gue 16 % sont accueillis en foyer d’hébergementpiestation sur le lieu de vie, par le biais
d’'un service d’accompagnement a la vie sociale’on dervice d’accompagnement médico-
social pour adultes handicapés, représente 27 %pldess occupées : 46 % travaillent en
ESAT ; 11 % travaillent en milieu ordinaire ; 15r#6nt aucune activité en journée en dehors
de lintervention du service a domicile. Par aifigul’accueil des enfants est partagé entre
d’'une part, les Instituts Médico-Educatif (IME) (27%) ou les enfants sont scolarisés en
unité d’enseignement dans 76 % des cas : 64 %uaetablissement médico-social et 12 %
dans une unité externalisée dans un établisseroelatire de I'Education Nationale. D’autre
part, 42 % des enfants sont accompagnés par uic&erzducation Spéciale et de Soins A
Domicile (SESSAD) dont prés de 90 % d’entre euxt smolarisés dans un établissement
scolaire de I'Education Nationale.

Le retard mental moyen se caractérise par la da@pdtiacqueérir des notions simples de
communication, des habitudes d’hygiéne et de sécélémentaires, et une habileté manuelle
simple, mais (les personnes) semblent ne pouvguéd aucune notion d'arithmétique ou
de lecture ».Un tiers des adultes travaille en ESAT, en majodatéemps plein. Ces
travailleurs, plus dépendants d'une tierce personsant plus nombreux en foyer
d’hébergement (38 %) ou sont hébergés chez un tpatenn proche (28 %), le logement
personnel représente 27 % des modes d’hébergeregradiilites atteints d’'un retard mental
moyen. Par ailleurs, 82 % des enfants sont acueill IME et suivent une scolarité en unité
d’enseignement pour une large majorité d’entreetul % sont sans scolarite.

Les personnes atteintes de retard mental profonat scsusceptibles d'un certain
apprentissage en ce qui concerne les membres supgrinférieurs et la masticationet les

® Nomenclature des « déficiences, incapacités et désavantages » de I'arrété du 9 janvier 1989.
% Les modes d’hébergement présentés ici prennent en compte 91 % des travailleurs. Pour 9 % des effectifs, les

modes d’hébergement sont disparates : logement social, famille d’accueil, logement collectif, établissement de
santé.

97



personnes atteintes d'un retard mental sévepeuwent profiter d'un apprentissage
systématique des gestes simple€es dernieres occupent prés de 1 800 plac28kh Les
adultes sont principalement pris en charge par Meson d’Accueil Spécialisé/Foyer
d’Accueil Médicalisé (MAS/FAM) (42 %) et dans uneimdre mesure par des foyers de vie
ou occupationnels (38 %). Les enfants sont majogiteent accueillis en IME et la moitié
d’entre eux ne bénéficie d’aucune scolarité.

Figure 5 Evolution de la répartition des places occupées par les individus atteints de déficience intellectuelle par catégorie
d'établissement et de service. Situations en Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014.
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Source : enquétes ES « handicap » 2006, 2010 et 2014 Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

En moins de dix ans, I'accueil des individus atteote déficience intellectuelle a diminué au
sein des ESAT et des foyers d’hébergement alord’iquaication des services a progresseé.
Dans le méme temps, les effectifs ont augmenté t=MAS/FAM. Globalement, la
population atteinte de déficience intellectuellpaadu 8,4 % de ces effectifs. La loi du 30
juin 1975 ne reconnaissait que le handicap meatals que la loi du 11 février 2005
distingue le handicap mental (au sens des capast@dkectuelles), le handicap cognitif (au
sens des capacités d’acquisition de connaissadeagymmunication et d’apprentissage) et
le handicap psychique (au sens psychiatriques rtue)e Historiquement, les politiques de
planification se sont construites a partir de langere classification ce qui entraine une
surreprésentation des places pour personnes aftaistdéficiences intellectuelles dans les
établissements et services médico-sociaux, avex gitine place sur deux en 2016, soit
environ 12 600.

Avec la reconnaissance des troubles du psychismenechandicap et la spécialisation de la
politique en faveur de l'autisme, le poids des @sapour personnes atteintes de déficience
intellectuelle diminuera legerement d’ici 2020 glessement des autorisations d’un type de
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déficience vers un autre permet de comprendre exedances. Dans le cadre des plans
autisme, les places dédiées aux personnes atteoestroubles envahissants du
développement ont été développées au détriment mlases pour l'accueil et
I'accompagnement des déficiences intellectuelléévdlution des capacités installées est
donc en faveur du développement de I'accueil dtadeompagnement de l'autisme qui est
I'un des troubles envahissants du développement.

Par ailleurs, la répartition des effectifs selorddégorie de I'établissement ou du service est
dépendante de I'dge des individus. Avec l'avancieage, les besoins des individus

évoluent : les MAS/FAM sont particulierement impi&s dans la prise en charge des
individus agés de 60 ans et plus avec une repaiganatteignant 21 %.

Figure 6 Répartition des individus atteints de déficience intellectuelle au sein des différentes catégories d'établissement
et de service en 2014 (N= 10 841). Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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Source : enquéte ES « handicap » 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

Au cours de la cinquantaine, les individus sontadiéage orientés vers les établissements
avec un encadrement plus important. La part deailfaurs d’ESAT diminue pour baisser

significativement au-dela du soixantieme anniveesdtn ce sens, les individus sont répartis
selon leur niveau de déficience dans les difféseastégories d’établissements impliquant des
modes de vie différents, en particulier lorsque pessonnes vieillissent. Le passage a la
retraite des travailleurs d’ESAT implique une réatation : les individus plus autonomes,

vivant a domicile, bénéficient d’une prestation & lieu de vie plus fréquente que chez les
adultes plus jeunes; les individus dont les cagaane permettent pas de vivre sans un
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accompagnement sont accueillis en foyers, ils sgmi@&nt prés d'un tiers des personnes
atteintes d’une déficience intellectuelle.

Figure 7 Répartition des modalités d’activité en journées des adultes atteints de déficience intellectuelle en 2014 (N=10 841).
Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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Pres de 61 % des adultes agés de moins de 30 fisrdé intellectuels travaillent a temps

plein en ESAT. lls ne sont plus que 40 % au-delébdeans. Le travail a temps partiel

accompagné d’une activité occupationnelle se depelentre 50 et 60 ans confirmant une
adaptation du temps de travail. Cette populatioréhéie de triples orientations de la part de
la MDPH (ESAT, foyer et foyer d’hébergement). Pantt a ces ages, les individus sont plus
nombreux a bénéficier d'un accueil en foyer quévailler a temps partiel. Au-dela de 60 ans,
35 % des individus sont accueillis uniquement grerfaccupationnel et 21 % n’ont aucune
activité, ni professionnelle ni médico-sociale. @esniers bénéficient d'un accompagnement
médico-social par le biais d’un service.

Par ailleurs, 13 % de la population agée de 60eaidus ont une « autre activité » pouvant
correspondre a un accueil de jour dans un étabiesepour adultes en situation de handicap
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ou dans un établissement pour personnes agéeslohages de I'enquéte ne permettent pas
de préciser ce point.

L’évolution de I'activité en journée des individaspartir de 50 ans a nécessairement des
répercussions sur le mode d’hébergement. L'oriemtadu-dela de cet age répond a une
double contrainte : le niveau de capacité de Riittli et I'offre territoriale en solutions
d’accueil.

Figure 8 Répartition des modes d'hébergement des individus atteints de déficience intellectuelle en 2014 (N=10 840).
Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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Le logement personnel progresse entre 20-49 assdiminue au-dela de 50 ans au bénéfice
des structures d’hébergement. Au-dela de 60 angl ¥ des personnes atteintes de
déficiences intellectuelles bénéficient d’'un ackteai établissement pour adultes en situation
de handicap en journée et d’'un hébergement ensgabilents pour personnes ageées le soir et
la nuit. Cette orientation, décision de la Comnoissdes Droits et de I'Autonomie des
Personnes Handicapées (CDAPH), peut répondre aainbde proximité ou permettre de
libérer des places d’hébergement pour des adulisggunes.

L’analyse des modes de vie des personnes, en tefadité et d’hébergement, permet de

comprendre les évolutions des prises en charge ldaesnps et les adaptations nécessaires
pour répondre au vieillissement d’une populatioas[B0 ans, on constate une évolution des
modes de prises en charge et d'accompagnemenssd@122 % des adultes agés de 50 a 60
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ans travaillent a temps partiel alors qu’ils netsque 13,4 % entre 40 et 50 ans. Au-dela du
soixantieme anniversaire, les foyers sont paréceinent impliqués dans I'accompagnement
du vieillissement des personnes atteintes de défies intellectuelles.

Afin de caractériser le phénomene de vieillissenansein des différentes catégories, nous
avons défini un indice de vieillissement a partirrdtio entre les personnes agées de moins de
30 ans et celles de 50 ans et plus. Cet indicaailissement permet de mesurer le nombre
de personnes agées de moins 30 ans pour une perdenplus de 50 ans. Si l'indice est
supérieur a un, alors les jeunes de moins de 3Gamsplus nombreux que les personnes
agées de 50 ans et plus.

Tableau 3 Evolution de l'indice de vieillissement : situations de la population atteinte de déficience intellectuelle en
Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014.

Indice de vieillissement 2006 2010 2014
ESAT 1,61 1,55 1,36

Foyer Hébergement 0,93 0,74 0,69

Foyer polyvalent - 0,86 1,12

MAS/FAM 0,70 0,61 0,38

Etablissement expérimental 0,85 0,50 0,00
Foyers de vie ou occupationnel 0,78 0,65 0,60
SAVS et SAMSAH 1,29 0,86 0,58

Champ adultes 1,09 0,94 0,78

Sources : enquétes ES « handicap » 2006, 2010 et 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

Comme le montre le tableau 3, les MAS/FAM, les wexw et les foyers, gu’ils soient
d’hébergement, de vie ou occupationnels, sont &siplr le vieillissement de leur population
atteinte de déficiences intellectuelles. Au regates deux figures précédentes, ces
établissements et services apportent une réponspearsonnes vieillissantes, entrainant des
mouvements de population d'une catégorie a une.aktr 2014, les entrées interviennent, en
moyenne, a 27 ans en ESAT, a 42 ans en MAS/FAM3ét@ns pour les services a domicile.
En ce sens, les ESAT paraissent moins touchésepaieillissement de population, cela
s’expliquant par le passage a la retraite autol@0dans. La répartition des effectifs de 60 ans
et plus confirme la progression du vieillissemerngl les MAS/FAM. Globalement,
'évolution de la situation du champ des adulteg fgpparaitre une accentuation du
vieillissement de la population accueillie et acpagnée par les établissements et services

102



médico-sociaux entre 2006 et 2014. Les effectifésadde 50 ans et plus devenant plus
nombreux que ceux agés de moins de 30 ans.

Tableau 4 Evolution de la part des 60 ans et plus selon la catégorie d'établissement et de service : situations de la
population atteinte de déficience intellectuelle en Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014 (en %).

2006 2010 2014
ESAT 0,2 0,2 1,0
Foyer Hébergement 2,8 4,5 9,2
Foyer polyvalent - 11,1 5,6
MAS/FAM 6,6 8,0 15,6
Etablissement expérimental 0,8 1,7 0,0
Foyers de vie ou occupationnel 3,6 8,1 9,6
SAVS et SAMSAH 3,1 4,8 9,6
Champ des adultes 2,3 3,9 6,8

Sources : ES « handicap » 2006, 2010 et 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

En moins de dix ans, la représentation de la ptipnldéigée de 60 ans et plus au sein des
établissements et services pour adultes en situdgdhandicap a été multipliée par trois : en
2014, elle représentait prés de 7 % des placespéesupar la population atteinte d’'une
déficience intellectuelle contre 2,3 % en 2006. éfsctifs sont présents dans ces structures,
en moyenne, depuis dix ans. En ce sens, les MAS/Fat touchés par un double
phénomene : le vieillissement de leurs propresceffe qu’ils accueillent depuis le début de
'age adulte, et I'accueil d'effectifs a partir & ans dont I'avancée en age nécessite une
surveillance médicale. Les MAS/FAM répondent a desoins auxquels les foyers (de vie,
occupationnel, polyvalent, voire d’hébergementga)fne peuvent pas répondre.

Figure 9 Temps de présence des individus atteints de déficience intellectuelle agés de 50 ans et plus en 2014. Situation en
Bourgogne-Franche-Comté.
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Les personnes de 50 ans et plus ont un temps senmeéen ESAT et en foyer d’hébergement
plus important que pour les autres catégories p&sonnes agées d’au moins 50 ans ont
intégré un service, en particulier de type SAMSAH,un établissement de type MAS, FAM
et foyers plus tardivement. Les personnes agées$0dens et plus sont présentes en
MAS/FAM depuis 12,2 ans en moyenne.

En 2014, cent trente-six individus agés de 60 an9les, atteints d’'une déficience
intellectuelle, ont quitté un établissement ou ervise au cours de I'année, dont 10 % sont
décédés. Pour 90 % des effectifs, I'orientationegdeur sortie est dépendante du niveau
d’autonomie et de l'offre du territoire : en 201l4,étaient 24 % a vivre a domicile (4 % chez
leur parent ou un proche); 5 % ont été admis dengtablissement de santé ; 38 % ont
intégré un établissement pour personnes agéesalBmabsolue, soixante-dix-huit personnes
ont basculé du secteur pour adultes en situatidraddicap au secteur pour personnes agees :
guarante-neuf d’entre elles venaient d’'un foyerétérgement ou d'un foyer de vie ou
occupationnel.

Les déficiences intellectuelles représentent ustepéarge de prises en charge en fonction du
niveau du retard mental, mais aussi en fonctiolage. La diversification des modes de
prises en charge a partir de 50 ans complexifargdlifie le phénomeéne de vieillissement au
sein des établissements et services médico-sociaux.

Les Troubles Envahissants du Développement (TED) slassés par la CIM-10 dans les
troubles du développement psychologique par landi&in suivante : 4es TED sont un
groupe de troubles caractérisés par des altératiguglitatives des interactions sociales
réciproques et des modalités de communication,i @joe par un répertoire d'intéréts et
d’'activités restreint, stéréotypé et répétitif. Camomalies qualitatives constituent une
caractéristique envahissante du fonctionnement dijet,s en toutes situations lIs
comprennent l'autisme infantile, 'autisme atypigle syndrome de Rett, d’autres troubles
désintégratifs de I'enfance, I'hyperactivité asseca un retard mental et a des mouvements
stéréotypés, le syndrome d'Asperger, d’autres temubnvahissants du développement, des
troubles envahissants du développement sans nécisi

Par ailleurs, nous pouvons rappeler que le développt des politiques spécifiques en faveur
de l'autisme, et plus largement des troubles esgahits du développement, a fait progresser
les pratiques de repérage et de diagnostic degqulnes. Considéré comme une pathologie et
non comme une déficience, I'autisme peut étre &sodes troubles du psychisme mais aussi
a des troubles cognitifs ou a une déficience iettlielle. Avant 2005, la pathologie, que I'on
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définit aujourd’hui comme des troubles envahissaltgiéveloppement, était diagnostiquée
comme une psychose infantile. La population agésing de troubles autistiques est, en
partie, recensée dans les effectifs atteints dehpsge infantile : soit cent trente-trois individus
contre vingt-trois pour l'autisme. Au regard deficliltés d’identification des adultes atteints
de troubles autistiques, il n'est pas envisagedblenesurer le phénomene de vieillissement
de cette population. Il faut noter que pour legdffs dont la pathologie est I'autisme, 70 %
sont recensés dans la population atteinte de d@ééei intellectuelle et 24 % dans la
population atteinte de troubles du psychisme dangliéte ES de 2014.

Les troubles du psychisme

Le handicap d'origine « psychique » est une facenddfinir les conséquences sociales et
relationnelles de la maladie mentale en tant qoabte psychiatrique, et inscrire, ainsi,
'accompagnement social de ces personnes dandgsiessdifs propres au handicap et non
dans le périmetre des seuls soins. Les enfantsd@kestents se trouvent, malgré des
potentialités intellectuelles et cognitives préses; engagés dans un processus handicapant
gui nécessite le recours a des actions conjuguéesreaccompagnement personnalisé. Selon
la nomenclature des « déficiences, incapacitésstwantages » de l'arrété du 9 janvier 1989,
les atteintes du psychisme se décomposent deda fagvante : la déficience quantitative de
la conscience et de la vigilance, comprenant lEsubles permanents ou intermittents de la
conscience ; les troubles de la perception ou de l'attentiprovenant «’une altération
guantitative ou qualitative de [Iattention; les troubles de pulsions et les conduites
instinctuelles, passant par unagcroissement, une diminution ou une modificati@s d
comportements en relation avec les besoins phygeles (anorexie, boulimie.»); les
troubles de I'émotion, de I'affect, de I'humeur de la volition, correspondant aune
perturbation de l'intensité et de la qualité destsments, de la durée, de la stabilité des états
affectifs, de la capacité d’avoir des comportementisntionnels et de contrdler ses propres
actions» ; les troubles des fonctions psychomotrices, premant des troubles de la
rapidité, de la quantité et de la qualité des mangets volontaires pour un organisme ayant
un appareil neurologique moteur intaet les troubles du comportement, concernatds
autres atteintes du psychisme qui n'ont pu étress#as dans les rubriques précédemtes
Dans sa homenclature, 'enquéte ES « Handicapentejuatre troubles du psychisme :
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Figure 10 Répartition de I'occupation des places par des individus atteints de troubles du psychisme en 2014 (N = 3 370).
Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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En 2014, 21 % des places du secteur médico-soeidalirgogne-Franche-Comté étaient
occupées par des effectifs atteints de troublegsgahisme, soit 5 032 places : 1 662 dans le
champ des enfants et adolescents et 3 370 daharepcdes adultes. Avant la reconnaissance
des troubles du psychisme comme handicap, en 2885jéficiences pouvaient étre associées
a des pathologies déja reconnues : en 2006, ldeadtteints de ces troubles occupaient prés
de 2 140 places.

Avec 1 946 places occupées, les individus attaptéroubles en rapport avec des troubles
psychiatriques graves sont les plus nombreux. lezsopnes atteintes de ces troubles sont
prises en charge en ESAT (30,3 %), en foyers deowi®ccupationnels (22,3 %), par les
SAVS (16,7 %) mais aussi en MAS/FAM (15,3 %). Leavailleurs d’ESAT sont
majoritairement a temps plein ; cependant, ave@liaée en age le travail a temps partiel se
développe : les travailleurs a temps plein ont eganne 40 ans alors que I'age moyen atteint
43 ans pour les travailleurs a temps partiel. L&Y eux, accompagnent les adultes a tous
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les ages de la vie adulte. Les plus agés sonteprisharge par les MAS/FAM avec un age
moyen avoisinant 50 ans. Au cours de I'année 20é4,de personnes agées de 60 ans et plus
atteintes de troubles psychiatriques graves ortégun établissement ou un service médico-
social pour adultes en situation de handicap. Ciganls sont une majorité a avoir intégré
un établissement pour personnes ageées.

Les troubles des conduites et du comportement ifredns dans une pathologie psychiatrique
avéree) touchent particulierement le secteur démnes et des adolescents car ils occupent a
eux seuls 856 places, soit 58 % de I'ensemble di@sep occupées. Ces enfants sont
principalement accompagnés par un Institut Thérage Educatif et Pédagogique (ITEP)
ou un SESSAD. En 2014, les plus agés (20-24 agaptauitté un établissement ou un
service, s’orientent vers un travail en ESAT ourchent un emploi en milieu ordinaire. Dans
le champ des adultes, le nombre de places occygadedes personnes atteintes de troubles
des conduites a été multiplié par 1,7, entre 2a0B0&4. Un tiers d’entre elles travaille a
temps plein en ESAT et occupe un logement persodnetela de 60 ans, les personnes
ayant quitté un établissement ou un service ausabel’année ont majoritairement intégré un
établissement pour personnes agees.

Les déficiences intermittentes, « critiques », decbnscience couvrent 7 % des places
occupées par des personnes atteintes de troublpsydhisme. Les adultes occupent, a eux
seuls, 309 places soit 83 % des déficiences intenmbés de la conscience. Accompagnés par
un service, ces adultes travaillent en ESAT ourdreprise adaptée pour la majorité d’entre

eux ou n’'ont aucune activité en journée. Quelle spitla catégorie de I'établissement ou du

service, ils sont un tiers a travailler en ESATedps plein ou a temps partiel. L’enquéte ne

recense aucun départ au cours de I'année 2014lauhdsoixantiéeme anniversaire. Avant cet

age, la majorité des sorties concerne des pers@uyses de 37 ans, en moyenne, qui ont un
logement personnel.

Durant la période 2006-2014, la composition duesgcinédico-social s’est modifiée avec les

politiques en faveur du handicap psychique. En 204 8épertoire FINESS recense pres de
2 540 places installées dédiées aux troubles dchissye et elles pourraient atteindre 2 610

places d’ici 2020 selon le PRogramme Interdépant¢ahe’ ACcompagnement des handicaps

et de la perte d’autonomie (PRIAC), soit 10 % dedpacité des établissements et services
meédico-sociaux de la région Bourgogne-Franche-Comté
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Figure 11 Evolution de la répartition des places occupées par des individus atteints de troubles du psychisme par catégorie
d'établissement et de service. Situations en Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014.
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La figure 11 montre que les services et les ESATt &5 catégories bénéficiant de la plus
forte progression de places occupées par des pesaiteintes de troubles du psychisme.
Cependant, il faut noter I'implication des foyers vWle ou occupationnel et des MAS/FAM.
Comme nous l'avons constaté plus haut, le mode ri® @n charge est dépendant des
caractéristiques des troubles mais aussi de I'age.

Figure 12 Répartition des individus atteints de troubles du psychisme au sein des différentes catégories d'établissement et
de service en 2014 (N=3 370). Situation en Bourgogne-Franche-Comté.

60 plus
m
[=

& 50-59
(7]
()
&

> 40-49
(%]
]
s

3 30-39
(G]

Moins de 30

0 20 40 60 80 100
Part (%)

M Services MESAT M Foyer d'hébergement M Foyers M MAS/FAM

Source : enquéte ES « handicap » 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

108



L'implication des ESAT, particulierement importardeant 40 ans, tend a diminuer au-dela
de cet age en faveur des MAS/FAM et des SAVS. Aipde 60 ans, 22 % des effectifs de la
population atteinte de troubles du psychisme ebrapagnée par un SAVS sont sans activité,
ni professionnelle ni médico-sociale, en 2014.

On constate qu’au-dela du soixantieme anniversa@®, accueils en foyers de vie ou
occupationnels et en MAS/FAM sont largement prigigs. La population dgée de 60 ans et
plus accueillie en FAM a, en moyenne, 67 ans, toptus ageé atteint 91 ans. Les personnes
agées de 60 ans sont arrivées dans leur structummgenne a 52 ans : 55 ans pour les MAS ;
51 ans pour les FAM ; 59 ans pour les SAMSAH. Rmite méme population, les temps de
présence varient d’'un type d’établissement a ureautuit ans dans les MAS et quinze ans
dans les FAM.

Les modifications de prise en charge autour derisOdg&montrent la nécessité d’adapter les
réponses a apporter aux populations vieillissaatesein du secteur médico-social. En ce

sens, et comme nous I'avons évoqué pour les dédegeintellectuelles, I'analyse des modes

de vie des personnes, en termes d’activité et diiggment, permet d’appréhender les

évolutions de prise en charge dans le temps eddaptations nécessaires pour répondre au
phénomene de vieillissement d’'une population.

Figure 13 Répartition des modalités d’activité en journées des individus atteints de troubles du psychisme en 2014 (N=3 370).
Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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L’activité des individus atteints de troubles dygssme évolue tout au long de la vie adulte.
L’activité professionnelle en milieu protégé dimégnprogressivement en faveur d’'un accueil
en foyer ou en MAS/FAM. Les évolutions sont patignement nettes a partir de 60 ans ou la
part des effectifs sans activité en journée augengighificativement : prés de 22 %. Pourtant,
a tous les ages la part des effectifs sans actgténettement supérieure pour les individus
atteints de troubles du psychisme que pour lesidéfies intellectuelles.

A partir de 60 ans, les effectifs sont principalem@partis au sein des MAS/FAM, des foyers
et des services. L'implication des MAS/FAM est xldois plus forte a partir du soixantiéme
anniversaire.

Un tiers des effectifs &gés de 60 ans et pluscesingpagné par un service et 22 % sont sans
activité la journée. Ces personnes vivent a domigbur une grande majorité en logement
personnel. L’'accompagnement par un service de 8ARISAH ou SAVS est le seul lien
gu’ils ont avec le secteur médico-social. Au regieda répartition des niveaux de déficience
selon la catégorie, il est probable que le domicdacerne principalement les personnes
atteintes de déficiences légeres.

Figure 14 Répartition des modes d'hébergement des individus atteints de troubles du psychisme en 2014 (N=3370).
Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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Source : enquéte ES "handicap" 2014 Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

Les effectifs vivant dans un logement personnderdsmportants au-dela de 60 ans, alors
gue I'hébergement chez un parent ou un proche wigpaDurant la cinquantaine, la
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répartition des modes d’hébergement se modifiebalase de I'hébergement chez un parent
ou un proche et en foyer d’hébergement semble @&mepensée par I'augmentation de
'implication des MAS/FAM. Ces changements sonttipatierement marqués au-dela de 60
ans. On peut noter que les établissements pouorpess agees hébergent pres de 4 % des
effectifs agés de 60 ans et plus, représentantdilue centaine d’individus dans I'ensemble
de la région.

Tableau 5 Evolution de l'indice de vieillissement : situations des personnes atteintes de troubles du psychisme en
Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014.

Indice de vieillissement 2006 2010 2014
ESAT 1,62 1,13 0,87

Foyer Hébergement 1,28 0,60 1,03

Foyer polyvalent - 0,67 0,33

MAS/FAM 0,41 0,42 0,15

Etablissement expérimental 0,67 2,17 3,00
Foyers de vie ou occupationnel 0,38 0,60 0,38
SAVS et SAMSAH 0,42 0,46 0,40

Champ adultes 0,69 0,66 0,50

Sources : ES « handicap » 2006, 2010 et 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

Les troubles du psychisme ont été reconnus comnhmangicap récemment. C’est a travers la
loi de 2005 que les personnes atteintes de trouhlegsychisme ont eu acces de maniere
«reconnue » a une prise en charge et un accompaghear le secteur médico-social.

Cependant, c’est une population particulierementrqoie par le phénomene de

vieillissement. Dés 2006, ce sont les troublesaffichent I'indice de vieillissement le plus

important puisque pour cent personnes agées dasbétglus, il y avait soixante neuf jeunes
de moins de 30 ans. |l est possible de I'expliguagrl’association des troubles du psychisme a
des pathologies nécessitant une prise en char@ilegsbit médico-sociale ou sanitaire : les
psychoses survenues a partir de l'adolescence psgshoses infantiles et les troubles
envahissants du développement (comprenant l'au)istte% des effectifs adultes ont des

troubles du psychisme en lien avec des psychosesraies a I'adolescence.

Ces pathologies étaient largement prises en chgke secteur sanitaire au sein des centres
hospitaliers spécialisés. Les évolutions des poids de santé concernant la santé mentale ont
amené les établissements psychiatriques a développeoffre médico-sociale (MAS, FAM,
SAMSAH et EHPAD) dont ils sont les gestionnaires.de sens, la population hospitalisée de
longue date en psychiatrie a pu étre transférées dem établissements médico-sociaux
dépendants du secteur sanitaire. Ces pratiqueswidogpement d’une offre médico-sociale
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expliquent, en partie, le phénomeéne de vieillissgnde la population atteinte de troubles du
psychisme.

Des 2006, cette population est plus touchée pakeldissement que les populations atteintes

de déficiences intellectuelles ou de déficiencesioes, alors que sa reconnaissance comme
un handicap est plus récente. Entre 2006 et 2@lghénomene de vieillissement s’accélére

puisque nous recensons deux personnes agées ae 80 plus pour une personne agée de
moins de 30 ans en 2014 (contre deux pour tro066).

Incontestablement, les personnes atteintes delé®udu psychisme sont particulierement
touchées par le phénomene de vieillissement. Capéndepuis la loi de 2005, les raisons de
ce vieillissement peuvent étre imputables a la ispgation des prises en charge et des
accompagnements, ou l'inclusion est privilégiée giéss la situation de la personne le permet.
Les catéegories telles que les MAS/FAM, les foydrées services sont les plus impliquées
dans l'accompagnement des personnes vieillissantesurtant, les ESAT ne sont pas
épargnés par le vieillissement de leur populat®euls les travailleurs atteints de troubles du
psychisme comptent davantage d’effectifs agés deansSOet plus que d’effectifs de moins de
30 ans. Avant 30 ans, ils sont plus nombreux aaifaucune activité ou a avoir une activité
professionnelle en dehors des ESAT : entreprisptédamilieu ordinaire.

Tableau 6 Evolution de la part des effectifs de 60 ans et plus : situations des personnes atteintes de troubles du
psychisme en Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014 (en %).

Part des 60 ans et plus 2010
ESAT 0,3 0,5 0,4
Foyer Hébergement 0,5 3,9 5,6
Foyer polyvalent - -
MAS/FAM 10,8 9,8 17,3
Etablissement expérimental 6,3 - -

Foyers de vie ou

. 4,0 4,1 3,5
occupationnel

SAVS et SAMSAH 6,6 8,3 7,3

Champ adultes 3,5 4,5 5,3

Sources : ES « handicap » 2006, 2010 et 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos
traitements

Si I'on considére la représentation de la poputafigée d’au moins 60 ans dans I'ensemble
de la population atteinte de troubles du psychismesonstate une progression réguliere entre
2006 et 2014. Une fois encore, c’est bien dandaS/FAM que la population agée est la

plus représentée. La prise en charge de ces @é®ubldonc inévitablement entrainé des
changements importants de pratiques professiosnallesein du secteur médico-social. La
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prise en charge et 'accompagnement de la popuolatieillissante atteinte de troubles du
psychisme au sein du secteur meédico-social néemssites compétences médicales en
psychiatrie et en gériatrie. Pour répondre a cesibgs, mais aussi a ceux liés a la démence
chez la personne agée, des psychiatres se sonalsgscdans le domaine de la géronto-
psychiatrie apportant ainsi une réponse meédicdesgroblématiques spécifiques.

On constate que pour trente-trois départs de peesogées de 60 ans et plus d'un
établissement ou d'un service en 2014, douze dagié un établissement pour personnes
agees. Le développement de I'offre médico-sociatdgs centres hospitaliers spécialisés peut
expliquer le parcours de ces individus. Effectivatneertains établissements psychiatriques
de la région possédent leur propre EHPAD. Le d@pdment de cette offre médico-sociale
par le secteur sanitaire pour répondre aux besignkg population vieillissante atteinte de
troubles de psychisme n’est cependant pas gér&r@ertains territoires ne bénéficient pas
d’'une telle offre. En ce sens, les sorties d’ésalelinents ou de services médico-sociaux pour
des raisons d’hospitalisation en psychiatrie déneoite lien fort entre les différents secteurs
dans le parcours de cette population.

Globalement, en 2014, I'enquéte recense 364 dépérdividus atteints de troubles du
psychisme : vingt-huit personnes ont été admisas da service de psychiatrie ; cinquante-
six sont orientés vers un foyer ; huit vers une MASun FAM ; quarante se sont orientées
vers une activité professionnelle en milieu ordi@aiquarante n’ont aucune activité apres leur
sortie ; vingt-sept sont décédées.

En 2014, cent quatorze personnes atteintes de léoutbu psychisme ont quitté un
établissement ou un service apres leur cinquanteamesersaire dont trente-trois avaient au
moins 60 ans: douze personnes ont intégré unisgtablent pour personnes agées (tous
avaient 60 ans et plus) ; quarante-huit personivehtva domicile dont six ont au moins 60
ans ; treize sont décédés dont trois apres lexastieme anniversaire.
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Figure 15 Temps de présence moyen des individus atteints de troubles du psychisme agés de 50 ans et plus en 2014. Situation
en Bourgogne-Franche-Comté.
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Source : enquéte ES "handicap" 2014 Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

La population agée de 50 ans et plus atteintealiblies du psychisme est présente dans les
structures médico-sociales depuis 11,5 ans, enmneyd.es ESAT présentent la plus longue
durée de prise en charge. L'arrivée des travasléges de 20 a 25 ans permet une activité
professionnelle jusqu’'a la quarantaine. Selon ieeaui de déficience des individus, la
situation peut nécessiter une réorientation avardars vers une structure plus adaptée. En ce
sens, les foyers et les MAS/FAM ont des temps dseurce plus courts.

L’avancée en age des individus atteints de troutilegsychisme nécessite des adaptations de
prise en charge plus importantes que pour la ptipolatteinte de déficience intellectuelle.
La récente reconnaissance des troubles du psychmane handicap entraine une
séparation entre secteur sanitaire et secteur m&dwal. La prise en charge psychiatrique
apportée par les centres hospitaliers spécialisépent pas étre prise en considération ici
mais, elle existe. L'accueil et I'accompagnemert ohelividus par le secteur médico-social
existaient avant la reconnaissance par la loi d¥ 2{es troubles du psychisme comme un
handicap. Cependant, le phénomene s’est accélarégopulation atteinte de troubles du
psychisme est celle qui a connu la plus importanbgression entre 2006 et 2014 mais aussi
un vieillissement particulierement marqué.
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Les déficiences motrices

Les déficiences motrices désignent I'ensemble dmsbkes pouvant entrainer une atteinte
partielle ou totale de la motricité des membreseseprs et/ou inférieurs. Leur origine peut
étre génétique, congénitale, ou liée a I'accoucmenuausée par un traumatisme accidentel
ou une maladie. Elles peuvent étre dues a unentateiu systeme nerveux central ou
périphérique. Certaines déficiences motrices diogigcérébrale peuvent provoquer des
difficultés d’expression avec ou sans altérations dapacités intellectuelles. Les principales
déficiences motrices sont : I’'hémiplégie, la pagg®, la tétraplégie, le traumatisme cranien,
l'infirmité motrice cérébrale, I'épilepsie, la sabse en plaques, le spina-bifida, la polyarthrite
rhumatoide, la mucoviscidose, l'ostéogenése imparfdmaladie des os de verre),
I'échondroplasie (nanisme), la chorée de Huntingtitataxie de Friedrich, les maladies
neuromusculaires (amyotrophie spinale, myopathigssthénie...).

La nomenclature des « déficiences, incapacitésstvdntages » de l'arrété du 9 janvier 1989
distingue neuf déficiences de la motricité. Cegimtiions sont largement reprises dans la
nomenclature de I'enquéte ES « Handicap ».

Pour notre analyse, nous procederons au regroupedecmlifférentes déficiences de la
maniére suivante :

= les déficiences motrices légéres ou modéréaxymprenant la « déficience motrice
légére ou modérée des quatre membres », la «al@&f&imotrice légere ou modérée
des deux membres inférieurs » ainsi que les «sd#ficiences |égéres ou modérées
de la motricité » ;

= lesdéficiences motrices importantestegroupant la « déficience motrice importante
des quatre membres », la « déficience motrice itapte des deux membres
inférieurs » ainsi que les « autres déficienceomamtes de la motricité » ;

= l'absence complete ou incompléete d’'une partie ou déa totalité d'un ou
plusieurs membres;

= la déficience motrice des membres, supérieur et infé@ur, homolatéraux

Les déficiences motrices représentent 1 050 placegpées par des enfants et adolescents et
des adultes dans le secteur médico-social, soit de%ensemble des places occupées en
Bourgogne-Franche-Comté. Les 594 places occupé&degadultes représentent 56 % de la
population atteinte d’'une déficience motrice.
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Tableau 7 Regroupement des niveaux de déficiences motrices. Situation en Bourgogne-Franche-Comté en 2014.

Ensemble Enfant Adulte

Absence compléte ou incompléte d'une partie ou de la totalité d'un 17 6 11
membre ou de plusieurs membres

Déficiences motrices légéres ou modérées 353 167 186

Déficiences motrices importantes 502 209 293

Déficience motrice des membres supérieur et mfe’rleur 180 %6 104
homolatéraux

Ensemble 1052 458 594

Source : enquéte ES 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

Au regard du nombre de places occupées par leteadnbus détaillerons ici uniguement les
groupes de déficiences atteignant au moins ceo¢placcupées.

En 2014, les adultes atteints de déficiences nastriegeres ou modérées représentent 186
places occupées, dont 41 % sont en ESAT, 19 % e8 blAen FAM et 15 % en service de
type SAMSAH ou SAVS. Les travailleurs d’ESAT viventajoritairement en logement
personnel. Il faut noter qu’ils sont plus nombreugtre hébergés chez leurs parents ou un
proche que ceux vivant en foyer d’hébergement,agtiqoilier pour les plus jeunes : ils ont 33
ans, alors que ceux vivant en logement personnenofoyer d’hébergement atteignent 44
ans, en moyenne. Les individus agés de 60 ansiespht peu nombreux car ils représentent
moins de 9 % des places occupées par des addlggs . de 63 ans, en moyenne, la moitié
d’entre eux vit dans un logement personnel.

En 2014, les personnes atteintes de déficiencesriemges de la motricité occupent 293
places : 47 % en MAS/FAM; 14 % en foyers de vi& 24 sont accompagnés par un service.
Parmi eux, 21 % travaillent en ESAT a temps plainademps partiel. Les personnes ayant
atteint 60 ans occupent principalement des plaeeVIAS/FAM. Ces adultes ont, en
moyenne, 64 ans et représentent 10 % des placapémscpar ces déficiences motrices. Les
effectifs sortis d’'un établissement ou d’un seryene cours de I'année 2014, vivent davantage
en logement personnel apres leur départ. Les gsabfients pour personnes agées concernent
guelques individus mais ne représentent @gmsiori, la destination privilégiée.

Les adultes atteints d'une déficience motrice desmbres inférieurs et supérieurs
homolatéraux représentent 104 places occupéeslen: 20 % en ESAT ; 30 % en services ;
29 % en MAS/FAM. Une tiers d’entre eux travaille ESAT et prés de 27 % n’ont aucune
activité en journée.
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Figure 16 Evolution de la répartition des places occupées par des adultes atteints de déficience motrice par catégorie
d'établissement et de service. Situations en Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014.
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Source : enquéte ES "handicap" 2014 Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

Historiquement, les enfants atteints de déficienoesrices ont bénéficié d’établissements
dédiés. Ces établissements autorisés spécifiguepmnt les enfants déficients moteurs
représentaient, en 2016, 9 % de la capacité iastalbur personnes atteintes de déficiences
motrices. Les politiques de planification ont pesrde dédier 1 306 places aux déficiences
motrices représentant 5,1 % de I'ensemble des itapdant pour les enfants et adolescents
gue pour les adultes. Les places occupées paretlesnnmes atteintes de déficiences motrices
représentent 4 % de I'occupation des places. Cemences places peuvent étre occupées par
des personnes atteintes de polyhandicap par exemple

Globalement, I'occupation des places a diminuéeeB@06 et 2014 puisqu’elle représentait
779 places en 2006. Dans le méme temps, les medassé en charge ont légerement évolué
avec une implication plus importante des servicesire net recul des foyers de vie ou
occupationnel. Au cours de cette période, les MABFsont devenus le principal mode
d’accueil pour les déficiences motrices avec un brende places occupées relativement
stable entre 2006 et 2014.

Le recours au secteur médico-social des persontgstes d'une déficience motrice apparait
lorsque la déficience entraine un handicap néeggsitintervention d’'une aide quasi
permanente. En ce sens, la figure suivante mowirellition des modes de prises en charge
en fonction du groupe d’ages des populations.
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Figure 17 Evolution de la répartition des places occupées par des individus atteints de déficience motrice par catégorie
d'établissement et de service en 2014 (N=594). Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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Les MAS/FAM sont particulierement impliqués danspase en charge des déficiences
motrices, quel que soit I'age considéré. Cependapgrtir de 60 ans, ils représentent plus de
la moitié des places occupées par les personngigtast de déficience motrice. Toutefois,
pres de 30 % des plus agés vivent dans un logepeesbnnel, correspondant, pour partie, a
la population accompagnée par un SAMSAH ou un SAMS. établissements expérimentaux
développés pour répondre a des besoins spécifijaesompagnement représentent 10,5 %
des places occupées. En Bourgogne-Franche-Comté,sote des lieux d’accueil
correspondant a des foyers d’hébergement, des ilcdesjour ou des villages répit, par
exemple.

Figure 18 Répartition des modalités d'activité en journées des individus atteins de déficience motrice en 2014
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Source : enquétes ES « handicap » de 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements
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Les personnes atteintes de déficiences motricasmnsombreuses a n’avoir aucune activité des
'age de 40 ans. A partir de cet age, le travalE&AT diminue, qu’il soit a temps plein ou a
temps partiel. A partir de 60 ans, quatre modestidieé en journée coexistent : 21 % des
effectifs n’ont pas de prise en charge ; 10,5 %um# autre activité pouvant correspondre a
un accueil en journée dans un établissement pogpipees agées ; plus d’'une personne sur
deux est accueillie en MAS ou en FAM ; 12,3 % samfoyers de vie ou occupationnel.

Notons que les personnes qui travaillent en mitimdinaire représentent un effectif de 100
individus tout age confondu. lls sont légeremenisphombreux a travailler en ESAT (125
individus).

Figure 19 Répartition des modes d'hébergement des individus atteints de déficience motrice en 2014 (N=594).
Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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La variété des modes d’hébergement des adultesodes rde 30 ans diminue pour ne laisser
la place qu’a trois modalités de logement a paeir60 ans : les MAS/FAM ; le logement
personnel ; les foyers de vie, occupationnels dyvatents. Par ailleurs, on constate que les
établissements pour personnes agées n'apparapaerdans le spectre des établissements
d’accueil des adultes atteints d’'une déficienceritmt

bY

Les adultes atteints de déficience motrice sons plambreux a n’avoir aucune activité
professionnelle ou accueil médico-social en jourg@e ceux atteints d’'une deéficience
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intellectuelle ou de troubles du psychisme. Sitcepartir de 50 ans que I'on constatait une

modification des modes de prises en charge poudesseres, la barriere semble avancer a
40 ans pour les déficiences motrices. Effectiveméntbaisse du poids des travailleurs

d’ESAT et laugmentation des personnes sans agtipieuvent laisser penser que la

fatigabilité des personnes se ressent plus t6R@m, les personnes atteintes de déficience
motrice ont quitté un établissement ou un serwicmeyenne a 46 ans.

Avant I'age de 30 ans, un quart des effectifs ébiehgé chez un parent ou un proche et 17,7
% sont en foyer d’hébergement. Ces deux modes efgément disparaissent a partir de 60
ans. L’hébergement par les parents ou un prochad@significativement entre la trentaine
et la quarantaine. L’évolution des modes d’hébermgegnmontre qu’entre 40 et 50 ans les
individus vivent davantage en logement personr&b(%6). A ces ages, 14,5 % des personnes
atteintes de déficience motrice sont sans actikitéactivité est plus importante pour ce type
de déficience que pour les déficiences intelletdse(4,6 %) ou pour les troubles du
psychisme (10,9 %) aux mémes ages. Le nombreudsisit d’'inactivité augmente avec I'age
pour atteindre 21,1 % des effectifs au-dela de ) part équivalente aux autres types de
déficiences.

S’il est possible d’attribuer un éventuel vieilkssent précoce aux personnes atteintes d’'une
déficience motrice, il apparait donc relativementmal de voir une part plus importante
d’'individus au sein des MAS/FAM. Les individus b&o&ant d’'une moindre dépendance
vivent dans un logement personnel lorsqu’ils qoittene structure médico-sociale. En ce
sens, la répartition des effectifs par catégoréatilissement affiche une part plus importante
de 'accompagnement par un service entre 40-59%aes, durant lesquels I'hébergement chez
un parent ou un proche diminue significativementtrément dit, la part des personnes ageées
de 60 ans et plus augmente dans les services e SBMSAH et SAVS.

Tableau 8 Evolution de lindice de vieillissement : situations de la population atteinte de déficience motrice en
Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014.

Indice de vieillissement 2006 2010 2014
ESAT 1,26 1,09 1,38
Foyer Hébergement 2,00 1,00 1,10

Foyer polyvalent - - -
MAS/FAM 0,40 0,35 0,24

Etablissement expérimental 0,71 - -
Foyers de vie ou occupationnel 0,85 0,80 0,37
SAVS et SAMSAH 0,84 0,53 0,36
Champ adultes 0,75 0,62 0,44

Sources : ES « handicap » 2006, 2010 et 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements
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En 2014, pour cent personnes agées de 50 ans stlplehamp des adultes dénombre
guarante-quatre personnes ageées de moins de 30ediaghle indice de la population atteinte
de déficience motrice affiche un vieillissementtigatierement important en MAS/FAM, en
foyers et pour les services. Cela s’explique paetartition des effectifs agés de 60 ans et
plus au sein de trois types d’hébergement : le dibenies foyers de vie ou occupationnels et
les MAS/FAM. lIs sont donc les seuls modes d’hébergnt des personnes atteintes de
déficiences motrices alors qu’ils sont nettemeninsceprésentés chez les moins de 30 ans.

La population atteinte de déficience motrice présedes indices de vieillissement
particulierement important des 2006. Les adaptatamprise en charge des I'age de 40 ans se
traduisent par une baisse significative des efteetn ESAT : 35,3 % des personnes atteintes
de déficiences motrices travaillent en ESAT entfe et 50 ans. En comparaison, les
travailleurs d’ESAT représentent 52,3 % de la papoih atteinte de troubles du psychisme et
65,6 % de celle atteinte de déficience intellet¢éuela moindre part de travailleurs par
rapport aux autres déficiences s’observe a tougdes.

D’aprés I'état de la population, la faible parttdavail en ESAT n’est pas compensée par un
mode d’activité professionnelle en milieu ordinailees personnes prises en charge et
accompagneées par le secteur médico-social préesamenveau de dépendance nécessitant
'implication de structures de type MAS/FAM pouupld’un tiers des individus des I'age de

40 ans. Rappelons qu’il s’agit de personnes adigimte déficiences importantes comme
l'infirmité motrice cérébrale, les traumatismesrieas, I'épilepsie ou la mucoviscidose par

exemple. L’association du niveau de dépendancatipduce type de déficience aux effets du

vieillissement nécessite une prise en charge migheaplus tét. On comprend alors que le

phénomeéne de vieillissement soit particulieremeatqué pour cette population.

Avec un temps de présence a 50 ans et plus refaiviecourt (6,4 ans en MAS et 7,4 ans en
FAM), l'orientation vers ces établissements intentieffectivement durant la quarantaine. La
prise en charge médicale des déficiences motrimesecne six personnes agées de 60 ans et
plus sur dix.
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Tableau 9 Evolution de la part des 60 ans et plus selon la catégorie d'établissement et de service de Bourgogne-Franche-
Comté en 2006, 2010 et 2014 (en %)

Catégorie

ESAT

Foyer Hébergement

Foyer polyvalent

MAS/FAM

Etablissement expérimental
Foyers de vie ou occupationnel
SAVS et SAMSAH

Champ adultes

7,7
16,7
4,2
0,0
4,1

38,5
3,6
4,5
5,6

40,0
9,2
9,3
9,6

Sources : ES « handicap » 2006, 2010 et 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos
traitements

La population agée de 60 ans et plus, atteinteétieiehce motrice, apparait dans les services
entre 2006 et 2014. Les établissements expérimentat peu de places installées et
apparaissent particulierement impliqués dans laepen charge de ces déficiences. Ces
derniers ont un réle particulier, difficile & cermmiisqu’ils entrent dans un cadre expérimental
dont l'orientation est définie par 'ARS. lls nerg@ris en considération ni dans nos analyses
ni dans nos projections faute d’éléments plus pré&s concernant. Précédemment, nous
avons expliqué le manque d’informations disponildescernant les missions des foyers
expérimentaux. Nous ne sommes donc pas en capkiaitérpréter le réle qu’ils pourraient
avoir dans I'accompagnement du vieillissement dds/idus.

Figure 20 Temps de présence moyen des individus atteints de déficience motrice agés de 50 ans et plus en 2014. Situation en
Bourgogne-Franche-Comté
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SAMSAH Expérimental MAS FAM Ensemble des SAVS Foyer Foyers de vie ou Foyer
50 ans et + polyvalent  occupationnel hébergement
Catégorie

Source : enquéte ES "handicap" 2014 Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

En 2014, les personnes atteintes de déficiencesicemtagées d’'au moins 50 ans sont
présentes en établissement depuis, en moyennggn8,4En dehors des foyers de vie ou
occupationnel et des SAVS, les catégories préseuntauieillissement (les MAS/FAM et les
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services de type SAMSAH) important ont des tempgrdsence moins élevés. Les MAS et
les FAM sont particulierement impliqués dans las@ren charge des déficiences motrices a
partir du cinquantieme anniversaire.

En 2014, soixante-quatre personnes atteintes deied@fes motrices ont quitté un
établissement ou un service. Vingt-huit d’entre®létaient agées d’au moins 50 ans, dont
treize avaient dépassé leur soixantieme anniversQinel que soit leur age, les individus sont
plus nombreux a vivre en logement personnel apras diépart, sans avoir une activité
spécifiqgue. Deux personnes agées d’au moins 60oahsntégré un établissement pour
personnes agées.

Les déficiences motrices présentent des caradggst particulieres. Selon l'origine du
handicap, la prise en charge médico-sociale a diénau profit de la vie a domicile. Une
personne atteinte d’un handicap moteur, acquidgeladulte, peut bénéficier de la présence
de sa famille (conjoint et enfants) a domicile.ddeton activité professionnelle, celle-ci peut
étre poursuivie. Cependant, la littérature évogeedeficiences comme présentant des signes
de vieillissement précoce. La rééducation, paifdesnsive, pourrait entrainer une fatigabilité
physique importante ressentie plus tét.

Les déficiences sensorielles

Ces déficiences ne comprennent pas la surdi-cuitést classée parmi les plurihandicaps.
La déficience visuelle concerne tant les persomvesigles que malvoyantes. L'origine peut
étre geneétique, congénitale (maladie, malformation) acquise (traumatisme). Certaines
maladies comme le cancer du nerf optique, le glaecou le diabéte sévére conduisent a
'amblyopie ou a la cécité. La surdité peut étrgel&, moyenne ou profonde, plus ou moins
compensée par des prothéses ou implants. L'orjggug étre génétique ou acquise (infection,
traumatisme, prématurité).

Les déficiences sensorielles regroupent la défigevisuelle et la surdité. En 2016, les
capacités installées comprennent 369 places pauretaiere et 330 places pour la seconde,
essentiellement développées par le biais des SESSAD

En 2014, les personnes atteintes de déficiencesoseltes occupaient 415 places dans le
secteur médico-social de Bourgogne-Franche-CoB®€ places pour enfants et adolescents ;
115 pour adultes.
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Au regard des effectifs, I'analyse portera sur desix types de déficience. La population
adulte a été multipliée par deux et demi en hust @assant de 46 places occupées, en 2006, a
115 en 2014. L'implication des services progressedant cette période. Les adultes sont
principalement accueillis en ESAT ou en foyer deaul occupationnel.

Figure 21 Evolution de la répartition des places occupées par des adultes atteints de déficiences sensorielles par catégorie
d'établissement et de service. Situations en Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014.
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Source : enquéte ES "handicap" 2014 Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

Comme nous l'avons déja évoqué pour les autresidefies, I'évolution de I'implication de
certaines catégories d’établissement et de serpe#t étre due au vieilissement des
personnes. Cependant, seulement trois personnedteint 60 ans dans les établissements et
services medico-sociaux ce qui ne permet pas uegm@tation raisonnable des adaptations
de prise en charge possible concernant les défiesesensorielles.

Le taux de fuite de la population atteinte deaéfices sensorielles est le plus important : 19

% des personnes atteintes de déficiences audigve34 % des personnes atteintes de
déficiences visuelles sont prises en charge darétablissement hors de la région en 2014.
Le manque d’offres spécifiques en Bourgogne-Frai@@bmté est particulierement prégnant.

Le polyhandicap

Le polyhandicap est introduit dans le champ du ttapdpar la loi de 2005. Il correspond a
un handicap grave a expression multiple dans lelgudEficience mentale et la déficience
motrice sont associées a la méme cause entrainanestriction extréme de I'autonomie. Il
se traduit par une atteinte du systéme nerveuxatedtorigine variée : prénatale, périnatale
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et postnatale ou alors inconnue. Si la nomenclatiee « déficiences, incapacités et
désavantages » de 1989 détaille les troubles dithsye, il n’évoque pas le polyhandicap.

Il doit étre distingué du « plurihandicap » qui €association circonstancielle de deux ou
plusieurs déficiences et du « surhandicap » quespond a une déficience originelle mentale
ou motrice a laquelle s’ajoute une atteinte semBeri viscérale et/ou un trouble du

comportement. Le « multihandicap » sera, quanti,asitué « entre » le polyhandicap et le
plurihandicap, en ce quil n'y a pas nécessairemdat déficience motrice dans le

multihandicap, mais intrication importante entreugiturs types de déficiences graves
(mentale, motrice, visuelle, auditive, viscéralmnportementale...).

Avec 974 places installées en 2016, le polyhandregpésente un peu moins de 4 % des
places du secteur médico-social de la région. B4 2@s personnes atteintes de polyhandicap
occupaient pres de 800 places, tant dans le chawpenfants et adolescents que dans le
champ des adultes. La méme année, 97 % des indiyidlyhandicapés sont accueillis en
MAS/FAM. Leur représentation atteint 100 % pourplapulation agée de 60 ans et plus.
L’'orientation des personnes atteintes de polyhapdatans le champ des adultes se restreint
donc aux MAS/FAM. La progression du nombre de amecupées, passant de 379 en 2006
a 483 en 2014, est en partie imputable au viegliient de la population accueillie : le nombre
de places occupées par des adultes agés de 4@ris Z0quasiment doublé en huit ans. Ce
phénoméne s’explique par 'augmentation du nombereldces installées entre 2006 et 2014
puisqu’il a été multiplié par 1,5. Cette progressde la capacité profite essentiellement a la
population agée de plus de 40 ans bénéficiant dadaptation de sa prise en charge avec
'avancée en age. En 2014, la population atteiatpalyhandicap, agée d’au moins 40 ans, est
accueillie en MAS/FAM depuis seize ans en moyei@iest une population qui vieillit en
établissement de type MAS et FAM au sein du sedeuhandicap. Avec seize déces pour
vingt sorties d’établissement, la prise en charge pblyhandicap pose, au-dela du
vieillissement, la question de 'accompagnemenada de vie dans les MAS/FAM.

Le plurihandicap

Le plurihandicap est l'association de plusieurs idigices physiques sans atteinte
intellectuelle importante. La nomenclature de 1888cernant les « déficiences, incapacités
et désavantages » ne reprend pas la notion dehghdicap. Selon la nomenclature de
l'enquéte ES « handicap », le plurihandicap essbaiation de plusieurs déficiences de

méme gravité, empéchant de déterminer une défiiences personnes atteintes de surdi-

125



cécité y sont incluses. Le plurihandicap n'a paglkdees installées dédiées en tant que tel
dans le répertoire FINESS. L’analyse des modeside pn charge en est donc d’autant plus
importante. Le nombre de places occupées par lalgtign atteinte de plurihandicap est
stable entre 2006 et 2014. Il est passé de 298 glE@es occupées en huit ans avec une
répartition quasi égalitaire entre les enfantsdetlescents et les adultes. Si I'on considére
uniquement les adultes, le nombre de places ocsupgenue entre 2006 et 2014, passant de
200 a 150.

Figure 22 Evolution de la répartition des places occupées par des individus atteints de plurihandicap par catégorie
d'établissement et de service. Situations en Bourgogne-Franche-Comté en 2006, 2010 et 2014.
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Source : enquétes ES "handicap" de 2006, 2010 et 2014 Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

L’accueil médicalisé recule pendant la période 2P084 au bénéfice des services de type
SAMSAH et SAVS. Les faibles effectifs au-dela de &0s, représentant cing places
occupées, ne permettent pas une analyse des mogesalen charge a ces ages. Le calcul de
l'indice de vieillissement est peu cohérent au régkes faibles effectifs.

L’exposé qui vient d’étre fait ne prend pas en aération les déficiences viscérales,
meétaboliques et nutritionnelles et les troubleslahgage car les effectifs adultes sont peu
nombreux. Le champ des adultes en situation deitemdccueille et accompagne différentes
déficiences avec des niveaux de dépendance plomms importants. L'état de la population
montre que 93 % des effectifs sont touchés parreudéficiences : les déficiences
intellectuelles ; les troubles du psychisme ; ldylpandicap ; les déficiences motrices. La
prise en charge du polyhandicap se restreint @l@ten MAS ou en FAM. Le niveau de
dépendance des individus atteints de polyhandiémgssite une prise en charge avec une
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surveillance médicale permanente tout au long agel'adulte. C’est la déficience qui affiche
le plus long temps de présence en MAS/FAM. Cepédnganr les trois autres déficiences, les
prises en charge et les accompagnements s’adaptemieau de la déficience et a I'age de la
personne.

Les personnes atteintes de déficiences intelldetusbont 47 % a avoir un retard mental

léger. Elles sont nombreuses a travailler en ESRpartir de 60 ans, 21 % sont a domicile

apres avoir quitter un établissement ou un sentiagpart est équivalente pour les individus

sans activité en journée au-dela du soixantiemévarsaire. A ces ages, I'implication des

MAS/FAM augmente, atteignant 21 % des prises enmgehaAvec un temps de présence

moyen de 12,2 ans en MAS/FAM, les individus sordrigntés autour du cinquantieme

anniversaire vers ce mode de prise en charge. amglies adultes en situation de handicap
demeure le principal accompagnant des individuss &g 60 ans et plus atteints de

déficiences intellectuelles. Les orientations vars hébergement en établissement pour
personnes agées ont concerné 10,4 % des indivigassde 60 ans et plus en 2014.

39 % des personnes atteintes de troubles du psyetosit des troubles en rapport avec des
troubles psychiatriques graves. Elles sont nomleeds étre accompagnées par un service
sans activité en journée : 10 % dés 40 ans et 221%ela de 60 ans. Apres le soixantieme
anniversaire, 42 % des effectifs sont pris en ahagay une MAS ou un FAM et un tiers a un
logement personnel. A partir de 60 ans, pres de de8oeffectifs en lien avec le champ des
adultes en situation de handicap sont hébergésnpétablissement pour personnes ageées. Les
foyers sont moins présents dans la prise en clirgeillissement des personnes atteintes de
troubles du psychisme.

Le handicap moteur pris en charge au sein du chdespadultes en situation de handicap
concerne davantage des déficiences motrices immpestaCelles-ci nécessitent un accueil en
MAS ou en FAM pour prés d’'une personne sur deuo4L'implication des MAS/FAM se
renforce encore au-dela du soixantieme annivers&i8% des individus agés de 60 ans et
plus sont pris en charge en MAS/FAM en 2014. Potyrtes temps de présence de ces
personnes sont relativement courts puisqu’elles sanMAS depuis 6,4 ans et en FAM
depuis 7,4 ans, en moyenne. L’accompagnement dlisgement des personnes atteintes de
déficiences motrices est exclusivement dans le phdm handicap puisqu’aucune d’entre
elles n’est hébergée en établissement pour pers@uyses.

Chacune de ces déficiences a des besoins spésifigpteainant une hiérarchisation des
établissements et des services face au vieillisserde la population. Les catégories
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d’établissements et de services composent, de reagriaduée, un éventail de lieux de vie et
de soins en fonction du niveau de dépendance ipduiia déficience principale.

L’avancée en age de la population entraine un beasmidiversifier et d’adapter la prise en
charge et lI'accompagnement des personnes. Lesretif§ rapports sur le sujet du
vieillissement des personnes en situation de hapdpréconisent d’adapter le temps de
travail en ESAT par un temps partiel, parfois cagtglpar une activité occupationnelle, a
partir de 50 ans. On constate, par le biais dexidgfes, que I'activité a temps partiel
augmente pour les personnes atteintes de déficeimtellectuelles: 22 % des effectifs
travaillent & temps partiel entre 50 et 60 ans.aGedt moins vrai pour les troubles du
psychisme et pour les déficiences motrices. Le sepgrtiel diminue pour chacune d’entre
elles entre la quarantaine et la cinquantainecgralement en faveur d’'une prise en charge en
MAS/FAM. Nous ne pouvons pas affirmer que ce moeeuse en charge correspond a un
vieillissement précoce des populations atteintesralgbles du psychisme et de déficiences
motrices. Cependant, la littérature nous laisgosibilité de l'interpréter ainsi.

Les types de déficiences recouvrent des réalitfésreltes. Toutes ont des effectifs agés de
50 ans et plus plus nombreux que ceux ages de rdei@6 ans, en 2014.

Tableau 10 synthese des indicateurs de vieillissement pour les principales déficiences. Situation en Bourgogne-Franche-
Comté en 2014

Temps de
Places Places présence
Indice de Part des 60
occupées occupées moyen des 50
vieillissement ans + (en %)
Enfants Adultes anset +
(en années)
Déficiences
3837 10 841 0,78 6,8 17,6
intellectuelles
Troubles du
1662 5032 0,50 5,3 11,5
psychisme
Déficiences
. 458 594 0,44 9,6 8,4
motrices
Ensemble 4 957 16 467 - - -

Source : enquétes ES « handicap » de 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

Malgré un temps de présence plus court, les @éfteis motrices affichent des indicateurs de
vieillissement plus importants. Prés de 10 % déscefs sont agés d’au moins 60 ans. Pour
chaque type de déficiences, les MAS et les FAM g implication qui se renforce avec
'avancée en age. Cependant, la part de la popol@gée de 60 ans et plus accueillie est
dépendante de la déficience principale : les MAS/F&ccueillent 58 % de la population de
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ces ages atteinte de déficiences motrices, 43 %ftdifs atteints de troubles du psychisme
et 21 % de ceux atteints de déficiences intelldletsieLe polyhandicap et les déficiences

motrices sont exclusivement pris en charge parettesr du handicap. Ce sont les seules
déficiences pour lesquelles les établissementspensonnes agées n’interviennent pas.

L’état de la population expose une hiérarchie dedliésements et des services dans le
systeme de prise en charge. L’approche par défieiaous permet de mieux appréhender la
maniére dont le secteur médico-social fonctionres. jirincipaux groupes de déficiences que
représentent les déficiences intellectuelles,rtasbles du psychisme, les déficiences motrices
et le polyhandicap recouvrent des particularitégintes. La population dgée de 60 ans et
plus se concentre dans les MAS/FAM. Les indicestirgdment bas sont le reflet d’'un
vieillissement particulierement prononcé : 0,38mles déficiences intellectuelles ; 0,15 pour
les troubles du psychisme ; 0,24 pour les défi@smotrices. Ces orientations vers des lieux
de soins assignent aux MAS/FAM un rble spécifiqguansd 'accompagnement du
vieillissement de populations aux caractéristigwasiées. A contrarig les travailleurs
d’ESAT sont plus jeunes et moins dépendants. Pesirdéficiences intellectuelles et les
déficiences motrices, l'indice de vieillissementaies derniers est supérieur a un. L’avancée
en age des travailleurs nécessite des reorientatiparfois dés la quarantaine, pour les
individus atteints de déficience motrice, dont leieillissement précoce » influence la
fatigabilité. Le phénomene de vieillissement en ES#t particulierement marqué pour la
population atteinte de troubles du psychisme, idadle vieillissement a quasiment divisé par
deux en huit ans : en 2006, I'indice était égal@2 indiquant un nombre de personnes agees
de moins de 30 ans plus nombreuses que celles dgé&d ans et plus ; en 2014, il atteint
0,87. Le vieillissement s’est particulierement &€ pour cette population.

Entre 40 et 60 ans, la répartition des lieux de ege partagée entre les foyers de vie et
occupationnel et les foyers d’hébergement. Cettoge de vie adulte est marquée par un
recul de I'hébergement chez les parents ou un pronBcessitant I'apport de solutions
d’hébergement pour les individus ne pouvant viends

Au-dela de 60 ans, quelle que soit la déficiengesicierée, un peu plus de 20 % des individus
n’'ont aucune activité ni prise en charge médicaadeen journée. Ces personnes bénéficient
d’'un lieu d’hébergement pour adultes en situatierhdndicap ou d’'une prestation sur le lieu

de vie les rattachant au secteur médico-sociale@imt, elles n'ont aucun suivi éducatif

et/ou médical. Ces situations posent la questiorrefiérage des signes de vieillissement
individuel.
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Par ailleurs, les établissements pour personnessagt utilisés comme lieu d’hébergement
pour 10,4 % des individus atteints d’une déficiemtellectuelle et pour 3,9 % des individus
atteints de troubles du psychisme. Pour cette ptipal la prise en charge des individus
vieillissants est partagée entre secteur du hapdetasecteur des personnes agees. Ces
doubles orientations incitent les individus a umgtaine capacité d’adaptation puisqu’ils
continuent a fréquenter le milieu du handicap tem découvrant le monde de la

« dépendance ». Le développement d’'établissemeéticaisociaux dépendants du secteur
de la psychiatrie permet d’expliquer I'implicati@es établissements pour personnes agées
dans l'accompagnement de l'avancée en age de lalgimm atteinte de troubles du
psychisme. Pourtant, il faut noter que tous ledresrhospitaliers spécialisés ne bénéficient
pas d’une telle offre. Pour un établissement aut@ibou rattaché & un établissement public
sans autorisation en psychiatrie, la question degpétences des professionnels a prendre en

charge cette population se pose.

Travailler a partir des déficiences est nécesgaingr appréhender le fonctionnement du
secteur médico-social, en particulier le champ adicap. Nous pouvons constater que pour
certaines déficiences, le champ des personnes agésepas impliqué dans la prise en charge
du vieillissement des individus. Cependant, il higas envisageable de mener un travail de
projections a partir de déficiences pour plusieaisons. D’abord, les individus peuvent
bénéficier de différentes prises en charge. Cé&stk d’un travailleur ’ESAT a temps partiel
avec un temps occupationnel en foyer. Une mémeoiprees peut avoir deux, voire trois,
orientations différentes. De ce fait, une méme @ers occupe a elle seule plusieurs places
dans différentes catégories d’établissements. Date exemple, le travailleur d’'ESAT a
temps partiel occupe une place d’ESAT mais aus® place en foyer de vie ou
occupationnel. S’il est hébergé en foyer d’hébemyemil sera recensé trois fois dans
'enquéte ES « handicap ». Ensuite, I'intérét degeotions de population est bien de faire
une analyse statistigue du mode de fonctionnemensetteur médico-social et non des
différentes déficiences. Il est donc pertinent amstruire nos projections a partir des
établissements et des services et non des défederienfin, construire des projections
nécessite de s’appuyer sur un cadre défini. Laifidation des places a travers le PRIAC
offre ce cadre. De cette facon, notre travail meappuyer sur la planification des capacités
installées.

Prendre en considération I'ensemble des personeesuge incapacité ne répond pas a notre
problématique du vieillissement des personnesteatgin de handicap. L'enquéte HID nous
permet d’estimer que 61 900 personnes agées deslé plus en Bourgogne-Franche-Comté

% Un établissement est dit autonome lorsqu’il n’est pas rattaché a un établissement de santé.

130



constituent le « noyau dur » du handicap. Cependangroblématique du vieillissement ne
concerne pas I'ensemble des individus handicapeesennus comme tel par 'administration.
L’'analyse de la littérature nous amene a considguerla problématique est en lien avec les
politiques menées et les dispositifs existantsvalidion de la population en situation de
handicap et effectivement prise en charge par deese médico-social est contrainte par le
cadre de la capacité installée. Ces capacitésdssimies a I'échelle départementale avec le
concours de 'ARS et du conseil départemental. dat®mas départementaux d’organisation
meédico-sociale répondent donc a des problématiprggees a chaque territoire. En ce sens,
les orientations stratégiques et l'implantation dBférents établissements et services
influencent les décisions des CDAPH. Et donc, Illéiion des effectifs pris en charge par le
secteur médico-social. Notre analyse démographitpitepermettre de mesurer l'influence
des politiques menées en faveur du phénomene déisseament. Nous avons vu
précédemment que I'apparition d’'une nouvelle papatacomposée d’individus vieillissants
en situation de handicap remet en question latsiraiton du secteur médico-social en deux
champs : I'un pour les personnes en situation delibap et I'autre pour les personnes agées.
A priori, la barriere de 60 ans est pointée comme la pateiproblématique du phénomene.
Cependant, nous verrons qu'a une échelle terréopdus fine, les disparités territoriales
influencent largement les évolutions des effectdgopulation.

La population étudiée correspond donc a I'ensentdds effectifs pris en charge et
accompagnés par un établissement ou un serviceecheus médico-social, recensé par
'enquéte nationale de la DREES, ES « handicapuyrant le champ du handicap de la
région Bourgogne-Franche-Comté de 2014.
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2-2. Préalables nécessaires aux projections de population

Au sein du secteur médico-social, différents phé&wes ont des répercussions sur la
structure de la population en situation de handi@mous ne pouvons pas construire nos
hypothéses de travail a partir des naissancesjées et des flux migratoires comme dans les
meéthodes de projections de population, type Ouéitiddologique de Projection d’Habitants,
d’Actifs, de Logement et d’Eleves (OMPHALE) de I'BE, par exemple, il est possible
d’utiliser des variables relativement proches deivements de population.

La structure par age de la population accueilliedépendante des ages a l'entrée et a la
sortie. Les mouvements de la population influendertemps de présence des individus au
sein des structures. Le parcours des individug pas linéaire durant la vie adulte. Le temps

de présence au sein d’'une catégorie n'a pas dealiea le vieillissement de sa population.

Effectivement, les durées moyennes de présenca peplulation agée de 50 ans et plus en
ESAT sont les plus importantes, alors que leurcedie vieillissement est le plus faible.

La prise en charge des individus est graduée delaiveau de déficience. Chaque catégorie
d’établissements et de services répond a des Iespicifiquesl’avancée en age des
individus peut nécessiter une réorientation versliem de soins ou simplement un lieu
d’hébergement. Le parcours des individus est déperdk leur niveau de déficience, de leur
capacité a compenser leur handicap et de leura@mament matériel et familial.

L’implication des familles, principalement par lais des parents, garde toute son importance
malgré le développement des lieux d’hébergemenrd. réerientations, voire les inclusions,
des individus dans le champ des adultes en situati® handicap sont donc toutes
dépendantes de I'avancée en age de leurs parents.

Les ESAT sont les seuls établissements soumis ssaga a la retraite a 60 ans de leurs
travailleurs, impliguant des réorientations vemsutifes catégories, d’autres secteurs ou vers le
domicile.

Le vieillissement de la population en situationhdadicap n’est pas un phénomene isolé. Il
bouscule de nombreux domaines de maniére directmdaiecte : les liens familiaux ;
I'approche du vieillissement au sein du secteuhaldicap, que ce soit le champ des adultes
ou le champ des enfants et adolescents ; I'apprdochbandicap au sein du secteur de la
« dépendance » ; le parcours individuel de la pers@gée ; le parcours individuel du jeune
adulte en situation de handicap...

132



L’état de la population accueillie au sein du sect@édico-social n'apporte qu’une vision
parcellaire de cette population vieillissante. Efoits, elle donne une image relativement
précise du domaine sur lequel les politiques sesiabnt en capacité d'agir.

L’évolution des effectifs de population est déperidade la planification du PRIAC et des
schémas départementaux. En effet, le cadre quéseantent les capacités installées répond a
des contraintes budgétaires limitant la créatiorpldees. Les politiques menées s’orientent
vers des transformations d’autorisation, c’estra-dn glissement d’une catégorie a une autre.
En ce sens, la médicalisation de foyers de vieerd\a baisser le nombre de places en foyers
de vie en faveur des foyers d’accueil médicalisé.

Nous avons fait le choix d’exposer I'état de la glagion par catégorie d’établissements et de
services dans les chapitres consacrés aux résulessprojections de population afin
d’apporter une vision claire des évolutions démpligues des derniéres années et de celles a
venir. L’élaboration des projections a pour fir@alide mesurer, quantitativement, la
progression du vieillissement de la population dassannées a venir et d’appréhender ses
eventuels impacts sur les différents secteursodsrsemble donc plus pertinent de présenter
le processus dans son ensemble.

L’objectif ici est donc de présenter les différegtéments nous permettant d’élaborer nos
projections. Avant d’exposer les résultats par typeatégories dans les chapitres suivants, le
cadre théorique et méthodologique doit étre dé@ainstruire des projections de population
nécessite un certain nombre de préalables : laatssance du cadre de délimitation de la
population ; les phénomeénes pouvant étre pris aaidération ; les hypothéses de travail. Ces
préalables constitueront les différentes partieésastes.
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2-2-1. Pilotage des politiques sociales : cadre de déliratton de la population

Les politiques sociales sont avant tout menéedepaninistere des Solidarités et de la Santé
par le biais du secrétariat d’Etat, aupres du R¥enministre, chargé des personnes
handicapées.

En 2004’, la gouvernance du secteur médico-social concerlesndeux catégories de
population est, en partie, centralisée avec latiomae la Caisse Nationale de Solidarité pour
I’Autonomie. Par le biais de la Contribution Solid& Autonomie (CSA), la CNSA contribue
au financement de l'accompagnement de la « pertatahomie », a domicile et en
établissement, depuis I€ janvier 2006. En ce sens, elle alloue des reseswaux Agences
régionales de santé dans le cadre de l'objectiballales dépenses qui financent les
établissements et les services médico-sociaux. Massi en compensant une partie des
dépenses des départements liées aux prestatiovislirelles (APA et PCFf) et aux colts de
fonctionnement des MDPH. Par ailleurs, elle contaurdéveloppement des lieux d’accuell,
établissements et services, par des plans annaals @ I'investissement.

Ici, nous nous intéressons a la dimension finaactls missions de la CNSA puisqu’elle
influence directement les évolutions régionalesa&etrs le Programme interdépartemental
d’accompagnement des handicaps et de la pertaatetiomié®. Initialement, ce programme
avait pour objectif de fixer les priorités prévisielles de financements des créations, des
extensions et des transformations des établissemeénlies services pour les personnes agées
« dépendantes » et les personnes en situation migichp, tarifées par I'Etat en région.
Aujourd’hui, il correspond au cadrage financier @éeseloppes réservées au développement
de I'offre médico-sociale. Les besoins régionauxt spant a eux identifiés par les ARS dans
le Projet Régional de Santé.

* Loi du 30 juin 2004, relative a la solidarité pour I'autonomie des personnes agées et des personnes
handicapées. Son role est confirmé et renforcé par la loi d’adaptation de la société au vieillissement de 2015.

% prestation de Compensation du Handicap (PCH).

® Article L.312-5 du Code de I'action sociale et des familles.
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Tableau 11 Programmation des places entre 2014 et 2018 par la CNSA. Situation en France.

Catégorie de public / déficience Adultes Enfants Ensemble Part (%)
Autisme — TED 2435 1958 4303 26
Toutes déficiences 2168 387 2 255 16
Déficience psychique 2495 0 2495 15
Personnes handicapées vieillissantes 1352 0 1352 8
Déficience intellectuelle 327 935 1262 8
Polyhandicap 868 377 1245 8
Troubles de la personnalité 0 1039 1039 6
Cérébro-lésés — trauma-craniens - AVC° 599 0 599 4
Déficience motrice 416 164 580 4
Déficience non précisée 218 33 251 2
Troubles neurologiques — épilepsie 173 30 203 1
Troubles du langage et des apprentissages 0 189 189 1
Déficiences sensorielles 32 107 139 1
Handicap rare 80 57 137 1
Personnes lourdement handicapées 100 0 100 1

TOTAL 11173 5276 16 449 100

Source : rapport d’activité de la CNSA de 2014

D’aprés le rapport d'activité de la CNSA de 2014, programmation concerne trés
majoritairement le champ des adultes pour répoadeevolonté de rééquilibrer les champs
des enfants et adolescents d’'une part, et deseadiitiutre part. Cette volonté est exprimée
depuis 2011 a travers le flechage des créditsiéotiux ARS.

Pour les adultes, deux tiers des programmationstatigation concernent des FAM et des
SAMSAH. |l apparait dans ce méme rapport d'activdée plus d'un quart de la
programmation a I'horizon 2018 est destiné a I'agpagnement des personnes atteintes
d’autisme, la proportion étant plus forte dansHamp des enfants (37 %). Dans le champ des
adultes, prés d’'une place sur cing est destinGsc@ompagnement de « toutes déficiences ».
Enfin, 'accompagnement des personnes en situatormandicap vieillissantes représente
1 352 places, soit 12 % de la programmation deseplpour adultes au niveau national.

A partir de |a, les orientations politiques régi@msade planification sont dépendantes des
priorités nationales a travers un certain nombrgldas nationaux : le plan autisme, 2013-
2017 ; le schéma national pour les handicaps r@@%4-2018 ; le plan maladies neuro-
dégénératives, 2014-2019 ; le plan psychiatri@aetesmentale, 2011-2015.

La loi dite HPST du 21 juillet 2009, portant réfande I'’hospitalisation et relative aux

patients, a créé les Agences régionales de sagt®umant les agences regionales de
I'hospitalisation, les unions régionales des caigsbassurance maladie ainsi qu’une partie des
missions des directions régionales des affairegasia@s et sociales. Avec elles naissent les

7 Accident Vasculaire Cérébral (AvC).
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projets régionaux de santé définissant la politigeesanté de I'ARS pour cing ans. lls
integrent les soins, la prévention et 'accompager@meédico-social.

De plus, la loi HPST précise que le Schéma Régiah@rganisation Médico-Sociale
(SROMS) est établi en prenant en compte les diftéreschémas départementaux
d’organisation sociale et médico-sociale arrétés lpa Présidents de département de la
région. A ce jour, les futurs projets régionaux s#té sont en cours d’élaboration. La
premiere génération de projets régionaux de sait® &laborée pour chacune des régions,
Bourgogne et Franche-Comté. lls répondaient a uendeer national devant couvrir la
période allant de 2012 a 2017. Auparavant, chadgtom devait exposer sa stratégie
régionale de santé a I'horizon 2016.

Dans son analyse de « I'état général de santé plaplalation », 'ARS de Bourgogne pointait
la nécessité d’accompagner les populations vigdh$es et/ou handicapées. Les constats des
deux régions paraissaient relativement prochegci¥ement, le soutien a I'autonomie des
personnes agées et/ou handicapées a fait I'ohjetake prioritaire tant en Bourgogne gu’en
Franche-Comté. Les deux plans stratégiques de affitBent des objectifs similaires avec
des approches Iégérement différentes. La Bourgegpese sa stratégie a partir du constat de
disparités en fonction des départements et desdagsd De son c6té, la Franche-Comté porte
sa stratégie a travers la spécificité des pubtits gualité de la prise en charge. L'une comme
I'autre prévoit de mener une politique en capagééespecter les choix de vie des personnes.
Pour ce faire, la politique de soutien au mainéietomicile, des que la situation le permet, est
la premiéere priorité des plans stratégiques (darigyhe directrice du national). Pour autant,
chaque région avait développé des orientationsresofha Bourgogne était particulierement
préoccupée par les inégalités territoriales et €konation de la détection de la prise en
charge précoce des handicaps. De son c6té, laHedamté évoquait I'aide aux aidants et la
promotion de la bientraitance. Cependant, desbiqsuspécifiques », tels qu’ils sont définis
par les différents plans (Alzheimer, Autisme...), e&sitent d’adapter l'offre et de la
diversifier. Ces orientations ont été retranscii@ss les PRIAC.

Les populations en situation de handicap et avdregadge imposaient d’adapter 'offre et de
créer des réponses nouvelles. Bourgogne et Frabohdé ont choisi de médicaliser,
partiellement, des foyers de vie pour les adaptewiaillissement de leurs résidents et
d’adapter le travail protégé « aux nouveaux enjeulxe plan stratégiqgue de Franche-Comté
présente des orientations en faveur des persomrmseguation de handicap et vieillissantes
plus explicites. La premiere évoque I'amélioratthnrepérage des besoins de cette population
par le biais de grilles d’évaluation communes et professionnels du handicap et les
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professionnels du vieillissement, notamment gradesaoutils comme la grille du GEVA. La
formation des professionnels qui accompagnent éesopnes en situation de handicap vient
en complément de la premiere orientation et esthefé comme une priorité. La deuxieme
orientation consiste a adapter la prise en changE®AT par le développement du temps
partiel ainsi gu’en recherchant, en lien avec lgsattements, les possibilités de diversifier les
solutions d’hébergement et d’accompagnement. Endéinfroisiéeme orientation touche a
I'organisation du recours aux professionnels libgrdans les établissements et services non
dotés de personnel soignant.

Les schémas régionaux d’organisation médico-sop@tmettent de dégager quatre axes qui
ont guidé les politiques des deux régions. lisdmix axes communs : d’'une part, la nécessité
de mieux connaitre les besoins touchant le seatédico-social et d’autre part, la promotion
de l'efficience et 'amélioration de la prise erache. Leurs approches se distinguent par une
priorité donnée a la réduction des inégalités tteidles et sociales de santé pour la
Bourgogne et la nécessité de mener une réflexioesunouvelles compétences a détenir
pour la Franche-Comte.

A partir de ces différentes lignes directrices,athme des deux régions prévoit une politique
spécifique pour le vieillissement des personnesiteation de handicap :

Bourgogne Franche-Comté Orientations communes
Préparation des orientations au Développement du temps partiel Formation des professionnels
moment de la retraite en ESAT en ESAT

Coopération  entre  secteurs
Renforcement des services a médico-social et  sanitaire:

domicile Equipe Mobile de Gériatrie
Coopération entre MAS, FAM, (EMG), Equipe Mobile de Soins
SAMSAH et les EHPAD et les Répit des aidants par le biais Palliatifs (EMSP) ot
Services de Soins Infirmiers A | d’accueil temporaire ou de jour Hospitalisation A Domicile (HAD).

Domicile (SSIAD)

Unités spécifiques en EHPAD Médicalisation de foyers de vie

Amélioration du repérage des
besoins

Dispositif de repérage des
Personnes Handicapées
Vieillissantes (PHV) a domicile

Grille d’évaluation commune

Sources : SROMS de Bourgogne et de Franche-Comté couvrant la période 2012-2017

Les ARS affichent la volonté de décloisonner Ié&dints secteurs de la santé : ambulatoire,
sanitaire et médico-social. Mener de telles palig nécessite, comme le précise le schéma
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de la Franche-Comté, d’améliorer le repérage desihe de cette population. Cependant, la
guestion du vieillissement des personnes en Jtuate handicap ne reléve pas de la seule
compétence de I'ARS : les départements ont une étmmpe a I'égard de la politique
générale du handicap et I'exclusivité pour les fey@hébergement, les foyers de vie (non
médicalisé), les sections annexes des ESAT etABSSA partir d’'une analyse des besoins
des usagers et d'une évaluation des ressourcesnditgs, le Schéma Départemental
d’Organisation Sociale ou Médico-Sociale (SDOSMS8jneet : de programmer I'évolution
des dispositifs existants ; de créer des structudesmener des actions nouvelles. Il définit,
aussi, les modalités de collaboration avec desewsectd’intervention connexes ou
complémentaires. L'élaboration du schéma départ&heforganisation sociale et médico-
sociale répond a une obligation légale.

Les orientations nationales, régionales et dépaméstes sont retranscrites dans le
programme interdépartemental d’accompagnement aedidaps et de la perte d’autonomie
couvrant la période de 2016 a 2020. Il a vocatigmaggrammer régionalement les actions et
les financements permettant la déclinaison opémaglle des schémas régionaux
d’organisation médico-sociale, en ce qui conceioffré médico-sociale et les prestations
délivrées aupres des personnes en situation deicapndt de perte d’autonomie. Il ne
concerne pas les autres prestations médico-so@atksstination des publics en difficultés
spécifiques.

Le PRIAC a été actualisé en 2016 et vise a pouesu@ mise en ceuvre du plan pluriannuel
de création de places de la période 2008-2012 lpsysersonnes en situation de handicap et
du plan solidarité grand ade Il permet aussi de mettre en ceuvre le schémangdties
handicaps rares, de décliner les orientations disiéme plan autisme (2013-2017) et de
déployer le plan relatif aux maladies neuro-dégithés. En Bourgogne-Franche-Comté, il
vise a valoriser les transformations de I'offrdest différentes démarches de coopération.

Dans le cadre de nos travaux, le PRIAC apporteéléments cadres de I'évolution des
capacités installées par catégorie d’établissenente services pour personnes en situation

de handicap :

e plan solidarité grand age de 2008 s’est substitué au plan Vieillissement et solidarités, annoncé a la suite de
la canicule de I'été 2003.
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Tableau 12 Evolution des capacités installées entre 2006 et 2020 en Bourgogne-Franche-Comté.

2020
Bourgogne Franche-Comté Compétence (festlm.atlon
a partir du
PRIAC)

MAS ARS 842 1140 1173 1186 1275
Accueil médicalisé FAM ARS/Département 805 1048 1294 1623 1670
avec hébergement Etablissement expérimental pour adultes ARS 138 224 85 43 43
Foyer polyvalent ARS/Département 51 139 116 116 116
Accueil en journée Foyer de vie et occupationnel Département 2 835 3438 3213 3010 3002
Accueil temporaire Etablissement d’accueil temporaire ARS - - 7 12 58
Hébergement Foyer d’hébergement Département 2661 2428 2200 2234 2234
ESAT ARS 5323 5610 5773 5777 5777

Travail Centre de Réorientation Professionnelle (CRP)/
Unité d’Evaluation de Ré-entrainement d’Orientation Sociale ARS ? 100 120 120 115 115

(UEROS)
SESSAD ARS 1679 2150 2759 2975 3081
Services SAVS Département 2107 5 858 3013 3097 3097
SAMSAH ARS/Département - 392 533 562

Source : STATISS” et PRIAC 2016-2020 — ARS Bourgogne-Franche-Comté

72 STATistiques et Indicateurs de la Santé et du Social (STATISS).
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Au regard des effectifs accueillis et des carastigries des populations, certaines catégories
peuvent étre regroupées.

Les SAMSAH et les SAVS sont regroupés sous l'ifdity services », bien qu’ils répondent a
des besoins différents. L'objectif, ici, n'est pdgvaluer la qualité de 'accompagnement,
mais bien d’appréhender les évolutions démogragisigie la population suivie par le secteur
meédico-social et vivant a domicile. Les SAMSAH, @sé&n 2005, apportent un suivi médical.
Leur capacité installée est moins importante glie des SAVS. Leur distinction est apparue
lors de I'enquéte ES « handicap » de 2014. Ce wvpgraent permet de travailler sur un
effectif plus important et de faire des comparassdans le temps.

Les MAS et les FAM constituent un groupe de catiégotestiné a répondre aux besoins de
soins d’'une population plus lourdement handicapés.individus sont accueillis dans I'un ou
lautre et ne peuvent pas bénéficier de combinaidenprise en charge entre les deux
catégories. Leurs fonctionnements sont relativerpemthes. Aujourd’hui, seul le mode de
financement est différent.

Les foyers de vie et occupationnels, ainsi quddgsrs polyvalents, constituent le groupe de
catégories appelé « foyers ». Les foyers polyvalent été catégorisés ainsi, dans FINESS, et
de facon indépendante, pour qualifier les foyersidevec quelques places médicalisées. Ces
dernieres étant minoritaires au sein des établisstnle choix a été fait de les rapprocher des
foyers de vie et occupationnels plutét que desriogieaccueil médicalisé.

Enfin, les ESAT et les foyers d’hébergement comstit chacun une catégorie a part entiere.

Le nombre de personnes accueillies est donc lip#é ce cadre de planification. Les
projections sont construites a partir des capatittallées suivantes :

Tableau 13 Evolution des capacités installées en Bourgogne-Franche-Comté actée par le PRIAC (nombre de places)

Capacité installée 2010 2014 2016 2020
ESAT 5610 5773 5777 5777

Foyer d'hébergement 2428 2200 2234 2234
Foyers 3577 3329 3126 3118
MAS/FAM 2188 2 467 2 809 2945
Services 2 858 3405 3630 3659

Données STATISS, FINESS et PRIAC, ARS BFC

Le champ des adultes se compose d’établissemedes srvices soumis aux décisions de la
CDAPH. Les établissements et services meédico-spaiauchamp du handicap offrent des
prestations différentes, selon les niveaux d’incdpaet de déficiences des individus : une
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activité en journée (ESAT, foyers) ; un lieu d’hédmment (foyers, foyer d’hébergement) ;
une surveillance médicale (MAS/FAM, SAMSAH) ; ou accompagnement a la vie sociale
(SAVS).

En créant les Maisons Départementales des Persdtaredicapées, le Iégislateur avait la

volonté de construire un guichet unique d’inforroatet d’acces aux droits et aux prestations.
D’apreés l'article L.146-3« (...) La maison départementale des personnes legmelks assure

a la personne handicapée et a sa famille 'aidees8aire a la formulation de son projet de

vie, l'aide nécessaire a la mise en ceuvre desidésiprises par la commission des droits et
de l'autonomie des personnes handicapées, I'accgmgraent et les médiations que cette
mise en ceuvre peut requésir

La loi du 11 février 2005 a créé, dans chaque depant, une Commission des Droits et de
I'’Autonomie des Personnes Handicap@eshargée de prendre les décisions relatives &
'ensemble des droits des personnes, notammentagiers d’attribution de prestations et
d’orientations. Ces décisions font I'objet d'un&iséon selon une périodicité allant de un a
cing ans. Elle peut étre saisie par I'établissemerie service d’accueil pour une demande de
révision d'une orientation en cours. La Commissgm prononce sur l'orientation des
personnes en situation de handicap et sur les Bepuopres a assurer leur insertion scolaire,
professionnelle et sociale. Pour se faire, elleigésles établissements concourant a la
rééducation, a I'éducation, au reclassement etc&uieil de I'adulte handicapé. Elle reconnait
la qualité de travailleur handicapé.

De plus, elle apprécie le taux d’incapacité dedespnne pouvant justifier I'attribution de la
carte d’invalidité, de la carte « priorité pour gamnes handicapées » et/ou l'allocation aux
adultes handicapés et son complément de ressoleavéme, elle apprécie les besoins de
compensation pour justifier de Iattribution de paestation de compensation. Enfin, la
Commission statue sur I'accompagnement des persdraralicapées agées de plus de 60 ans
hébergées dans les structures pour adultes haédicap

Avec I'avancée en age, la réduction du temps daitran ESAT entraine, parfois, une double
orientation de la part de la CDAPH. Une méme parsopeut donc bénéficier d’'une

combinaison de prise en charge : ces situationsasi@isent par I'occupation de plusieurs
places dans des catégories différentes pouvant mé&lail, activité et hébergement. A partir
des données d’activité en journée et d’hébergengtath]ies en 2014, il est possible d’estimer
les effectifs concernés par ces combinaisons degen charge :

73 CDAPH : Ses missions et son organisation sont définies aux articles L.146-9 et L.241-3 a 11 du CASF.
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Tableau 14 Répartition des combinaisons de prises en charge en fonction des groupes d'ages en 2014. Situation en

Bourgogne-Franche-Comté

Prise en charge

Moins 30 ans

30-39 ans

40-49 ans

50-59 ans

60 ans +

Ensemble

Ne quitte pas la structure 638 756 1063 1090 517 4064

Une activité journée 1905 1988 2368 1675 413 8349

Un hébergement 65| 62 73] 92 68 360

Prise en charge unique 2 608 2 806 3504 2 857 998 12773

Une activité et un hébergement 760 579 758 592 63 2752
Deux activités 82| 98| 136 121 8 445

Double prise en charge 842 677 894 713 71 3197

Deux activités et un hébergement 84 141 166 278 19 688
Triple prise en charge 84 141 166 278 19 688

Ensemble des places occupées 3534 3624 4 564 3 848| 1088 16 658
Estimation des effectifs 3057 3192 4006 3306 1040 14 601

Part des effectifs / places occupées (%) 86,50 88,07 87,78 85,92 95,57 87,65,

Source : enquéte ES "handicap" 2014, Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

Les combinaisons de prises en charge des indivddusomprennent comme le cumul de
prestations pour une méme personne. Reprenonsrifgged’'un travailleur ’ESAT a temps
partiel bénéficiant d’'une activité occupationnedie journée et d'un hébergement en foyer
d’hébergement : ce travailleur bénéficie d’'unelériprientation pour une prise en charge
combinée nécessitant I'occupation de trois placescldiamp des adultes en situation de
handicap pour un seul individu.

23,3 % des places sont occupées par des indivighéfibiant d’'une combinaison de prises en
charge : 1598 individus bénéficient d’une doubleerdation représentant 3 197 places
occupeées ; 229 individus bénéficient d’une tripiemtation pour 688 places.

En 2014, on estime que cent places du champ ddtesdn situation de handicap sont
occupées par 88 individus, en moyenne. Les condunaide prises en charge concernent
davantage les effectifs agés de 50 a 60 ans queages de 60 ans et plus.

Les personnes ageées de 60 ans et plus bénéfieigreiuidde combinaisons de prises en charge.
Effectivement, a ces ages, cent places sont ocsupge 96 individus en moyenne. Nous
pouvons donc considérer qu’'une personne occupe piaee au-dela du soixantieme
anniversaire. Comme nous l'avons déja évoqué, $¢erse de prises en charge combinées
nous impose de travailler sur chaque catégoriepenigamment des autres. Il ne nous est
donc pas possible de cumuler les évenements telslegusorties d’établissements ou de
services durant une année. Considérer que les nammbns de prises en charge sont a la
marge pour les personnes agées de 60 ans et pispaonmet de travailler sur 'ensemble des
départs en établissement pour personnes ageesroleveomicile, par exemple. Lors des
projections de population, il sera donc possiblewauler les départs des personnes agées de
60 ans et plus des différentes catégories étudi#ese sens, nous pourrons mesurer I'impact
du vieillissement sur le secteur des personnessagéerir le domicile.
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L’élaboration des projections sera construite adipdes différentes catégories présentées plus
haut afin de minimiser le risque de doubles compites données de capacités installées
constitueront le cadre de délimitation de la pojpaitea projeter.

Dans les années 2000, la notion de parcours a érdargs le champ des politiques publiques,
imposant un changement de paradigme. Elle sousgniae meilleure connaissance des
besoins des populations dans un souci defficaeitéd’efficience. L’élaboration des
projections a partir de I'offre existante dansdgitoire régional met en évidence I'évolution
de la structure par age selon la catégorie, maisontle pas la question globale du besoin de
la population en situation de handicap.
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2-2-2. Le phénomene mortalité et les mouvements de sortie des populations

La littérature concernant le vieillissement desspenes en situation de handicap évoque
largement la barriere de 60 ans comme une probiguneat Cette barriere, uniquement
administrative, sépare le secteur du handicap dtewede la « dépendance ». L’état de la
population démontre que cette barriere d’age cocprincipalement les travailleurs dESAT
soumis au passage a la retraite. La fin d’actinééessite parfois une réorientation vers I'un
ou l'autre des secteurs. Bien que les mouvemengopielation aient lieu dées I'age de 50 ans,
voire 40 ans pour les déficiences motrices, cettégconsacrée a la destination des plus agés
est volontairement recentrée sur la population &peé0 ans et plus pour trois raisons : la
hiérarchisation des structures du champ des adetasstuation de handicap face aux besoins
spécifiques du vieillissement ; I'implication ducgeur de la « dépendance » ; la question de
'accompagnement des travailleurs vivant a domi@ilenoment de leur retraite.

Ces trois raisons soulévent des problématiquesgrdiifes, mais pas moins importantes les
unes les autres, et sont, a notre sens, le ccece dee I'on appelle «la problématique du
vieillissement des personnes en situation de hapdic Le maintien dans le champ du
handicap a le mérite d’apporter une continuité dargarcours de la personne, mais il risque
de pénaliser l'arrivée des plus jeunes. L'orieotatvers le secteur des personnes agées
répond, par un maillage plus resserré, & un saugroximité. Cependant, la prise en charge
du handicap est méconnue par les professionnéés gierontologie et risque de les mettre en
difficulté. Enfin, I'état de la population afficHe domicile comme le lieu de vie d’un retraité
d’ESAT sur deux. La rupture avec le secteur médmcial souléeve la question de
I'inscription de ces personnes dans ce que legiguodis sociales appellent le parcours des
personnes agées. Comment repérer une situatioragiété et le risque de dépendance chez
une personne reconnue handicapée ?

Pour toutes ces raisons, hous avons consacrépegtie a I'exposé des motifs de sortie et des
destinations des individus apres leur départ dtahlissement ou d’'un service pour adultes en
situation de handicap au-dela de leur soixantiemmavarsaire. Tout d’abord, il doit nous
permettre de positionner le phénoméne mortalités détaboration des projections. Ensuite,
dans le cas de réorientations, cet état des diéstinaapporte un éclairage sur le devenir des
individus ageés de 60 ans et plus.

Construire des projections de population nécedsiterendre en compte un certain nombre de
phénomenes. Dans la population générale, les pimjscde population de I'INSEE, par
exemple, prennent en considération la populatiom énstant et a un instant;tDurant la
période allant de; & b, les naissances, les déces et les flux migratswas étudiés pour un
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territoire donné couvrar minima 50 000 habitants. Ici, nous disposons des effedd
population a4 au £ janvier 2011, et &tau £’ janvier 2015. Les naissances ne peuvent étre
considérées comme le phénomene d’entrée dans paprudation puisque les origines des
situations de handicap sont multiples, nous deww s étudier d’autres facteurs d’entrée
dans la population.

Construire des projections de population néceddeserver, durant une période donnée, les
mouvements de la population. D’abord, les orieatetide la CDAPH représentent le seul
facteur d’entrée dans la population en situatiomaledicap prise en charge et accompagnée
par le secteur médico-social. Ces orientationgvigenent a chaque age. Elles peuvent étre
des orientations initiales ou des réorientationsusNpouvons donc les observer a partir des
données d’entrées dans les établissements etervic

Ensuite, les facteurs de sorties d’établissemantsecservices sont de trois ordres : un déces ;
une réorientation ; une sortie du secteur médiciakoLa mortalité ne peut donc pas étre
considérée comme le seul motif de sortie de la latipn en situation de handicap prise en
charge par un établissement ou un service médiiatshes données nationales de sorties,
en 2010 et en 2014, affichent une concentratiodGl@o des décés entre 50 et 65 ans. Une
personne sur deux, décédées au cours des deuxsariremrvees, était agée d’au moins 50
ans. L'analyse des déces pourrait amener a congluree compression de la mortalité entre
50 et 65 ans avec un age modal égal a 59 ans. @amerette analyse n’est valable que pour
la population prise en charge en établissemensemices meédico-sociaux et ne prend, de
fait, pas en compte les effectifs de population @nii été réorientés en dehors du secteur et
ceux qui n'y ont jamais été inclus.

En 2014, 'ensemble des établissements et serm@ekco-sociaux de Bourgogne-Franche-
Comté recense 141 sorties pour cause de déces38&r dorties, soit 10,2 %. La répartition
par groupe d’ages est la suivante :

Tableau 15 Représentation du phénoméne mortalité selon I'dge des individus. Situation en Bourgogne-Franche-Comté en
2014

-de 30 ans 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60 ans +
Part sur les déces (%) 3,0 8,6 19,3 46,4 22,9
Part sur les sorties (%) 1,5 4,7 8,6 19,3 15,5

Sources : Enquétes ES « handicap » de 2014, Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

La part des décés par rapport a 'ensemble dessedt dépendante de la structure par age de
la population considérée. Autrement dit, plus liésatifs agés de 50-59 ans sont nhombreux,
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plus les déces représentent une part importantendéfs de sortie. Avec 'augmentation des
effectifs agés, la part des décés tend a augmamtdela de 40 ans.

En 2014, les déces des personnes agées de 60phns tprésentaient un peu moins de 23 %
de I'ensemble des déces. Pourtant, ils représenteimts de 16 % de I'ensemble des sorties
des personnes agées de 60 ans et plus. lls demtedtorec un facteur de sortie parmi d’autres.
Dans le cas de nos projections, le phénomene mértdra pris en compte, mais il ne
représente pas un phénomene plus significatif egiauditres.

D’apres la figure 23, les déficiences les plus @&s par la mortalité sont le retard mental
moyen (12), les troubles du psychisme en rappaet ales troubles psychiatriques graves
(23), les déficiences motrices importantes desrquaembres (63) et le polyhandicap (90)
correspondant principalement a des pathologies erfanTrisomie 21 et les accidents
périnataux. La majorité des individus concernés pas déficiences est accueillie en
MAS/FAM.

Figure 23 Répartition des déces par groupe d'ages et par déficience en 2014 en Bourgogne-Franche-Comté (N=141).
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Au regard des effectifs de déces, le phénomeéneatitérhe peut pas étre considéré comme le
principal motif de sortie de la population au moinde I'élaboration des projections de
population. Il sera donc considéré comme une 4raggin » au méme titre que les autres
départs.

En 2014, I'analyse des 205 départs des personmes &g 60 ans et plus fait ressortir trois
principales destinations a I'échelle régionale ddenicile (24,4 %) ; le secteur des personnes
agées (38 %) ; « sans objet » car les personnésiéoédées au cours de I'année (15,5 %).
Nous utiliserons le terme « déces » pour évoquphé&omene mortalité lors de nos analyses
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des destinations. Au regard des spécificités decwte des catégories, les départs
n’interviennent pas pour les mémes motifs. Le pgssala retraite des travailleurs d’ESAT
implique, dans la majorité des situations, un eueta domicile » (logement personnel ou
hébergement chez un proche). Les MAS/FAM sont fdushés par le phénomene mortalité :
41 % des départs sont des décés. Au-dela de 608zh<% des effectifs sortants sont
réorientés vers une structure pour adultes entisitude handicap.

Les différentes catégories affichent des partiti@amotables en termes de destination des
plus agés. Si le domicile apparait comme majoétgiour les travailleurs d’'ESAT a la
retraite, le poids des établissements pour persoagees augmente nettement pour les foyers,
gu’ils soient d’hébergement ou de vie ou occupabnPar ailleurs, les foyers peuvent étre
considérés comme des relais aux ESAT pour 4,3 %rdesilleurs retraités. Dans le méme
sens, les MAS/FAM succedent aux foyers pour prés2d& des sortants. La hiérarchisation
des établissements et des services composant teusemédico-social influence les
mouvements de population selon le besoin d’hébeggeet de prise en charge des individus.
Pour comprendre la relation entre vieillissemernentps de présence, nous avons analysé les
ages d’entrées de la population présente®garivier 2015. D’'une catégorie a I'autre, la part
des effectifs entrés a partir de 50 ans varie dénablement : 18,6 % des effectifs présents en
MAS/FAM sont entrés apres leur cinquantieme ansaieg alors qu’ils ne sont que 7,7 % en
foyer d’hébergement, par exemple.

Figure 24 Age d'entrée des individus présents en 2014 (N=16 639). Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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Les catégories présentant un vieillissement de lptipo plus important ne sont pas celles
dont les temps de présence sont les plus longanbesements de population existent a tous
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les 4ges, de maniere plus ou moins prononcée.|RRagemble de la population présente en
ESAT au f' janvier 2015, prés de 77 % des individus sontvésriavant leur trentiéme
anniversaire. Les MAS et les FAM présentent uneasitn différente : seulement 45 % des
résidents sont entrés avant 30 ans, alors que d8t%atégré leur établissement a partir de 50
ans. La répartition des effectifs selon l'dge d'‘éat confirme les spécificités des
établissements et des services face au vieillisseriie permet une meilleure approche du
parcours des adultes agés de 60 ans et plus solid.

Figure 25 Temps de présence des adultes selon la catégorie : situation au 01.01.2015 en Bourgogne-Franche-Comté.
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2-2-3. Lesflux de sorties des jeunes et leur orientation vers le champ des adultes

Travailler sur le champ des enfants et adolesgeritsente un double intérét. D’abord, les
professionnels du secteur médico-social considéneatles enfants sont les premiers a subir
les conséquences du vieillissement des adultest@stien de handicap pris en charge et
accompagneés par le secteur médico-social. Lesmagotle parcours au moment du passage a
'age adulte tiennent a un manque d'offres pouroagzagner et accueillir les adultes
vieillissants et les jeunes adultes. Au momenté&laloration des projections, la connaissance
du champ des enfants et adolescents permet de endadiéquation entre les deux champs.
Ensuite, une inadéquation entrainerait un viedlisent de la population au sein du champ des
enfants et adolescents par le recul de I'accusilpiies jeunes. L'analyse des évolutions de la
structure par age du secteur des enfants et adolsspermet ainsi de mesurer si le
vieillissement des adultes en situation de handaiagd’'ores et déja, une incidence sur le
secteur des enfants et adolescent.

La question du vieillissement de la population #nasion de handicap est soulevée depuis
une trentaine d’années, principalement par les liesnet les professionnels. Elle touche
aujourd’hui le cceur de nos institutions. Cependantdela du vieillissement individuel des

personnes concernées, le vieillissement démograptimuche-t-il uniquement le champ des
adultes ou a-t-il des répercussions sur le charegdtants ?

Les établissements pour enfants et adolescents adotisés a prendre en charge et a
accompagner une population agée de 0-19 ans.eAdétrogatoire, un jeune adulte d’au moins
20 ans peut étre maintenu dans un établissemenepéants et adolescents. C’est ce que I'on
appelle les jeunes en « amendement Creton ».

L'article 22 de la loi du 13 janvier 1989a modifié I'article 6 de la loi de 1975 en créant
lalinéa dit « amendement Creton » Lersqu’'une personne handicapée placée dans un
établissement d’éducation spéciale ne peut étreéidimtement admise dans un établissement
pour adulte, (...), ce placement peut étre prolongéle@a de I'dge de 20 ans ou, si l'age
limite pour lequel I'établissement est agréé egesieur, au-dela de cet age dans l'attente de
l'intervention d’'une solution adaptée, (... )Autrement dit, tout jeune ayant atteint son
vingtieme anniversaire doit pouvoir intégrer le mipades adultes. Dans le cas contraire, il
bénéficie d’'une dérogation appelée « amendemenbiCrepar le biais de la CDAPH. Le
nombre de jeunes en amendement Creton peut danaréindicateur de suivi efficace pour
mesurer la fluidité du parcours des jeunes aduttese le champ des enfants et des
adolescents et celui des adultes.

" Loi n° 89-18 du 13 janvier 1989 portant diverses mesures d'ordre social.
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En 2014, I'enquéte ES « handicap » recensait unnp@ns de 7 000 jeunes dans le champ
des enfants et des adolescents. lls sont plus momxbgu’'en 2006 (6 870 jeunes), résultat
d’'une augmentation de la capacité des structurels dégion, touchant principalement les
SESSAD. Globalement, la structure par groupe d’'@gekie peu :

Evolution de la structure par age des ESMS pour enfants

100

80 -
$ 60 -
= 020 ans et plus
O 40 .
e W 10-19 ans

20 mO0-9 ans

0 _
31.12.2006 31.12.2010 31.12.2014
Année

Sources : enquétes ES « handicap » 2006, 2010, @®Bburgogne et de Franche-Comté — nos traitements

Avec 305 jeunes agés d’au moins 20 ans en 2014et@dissements et les services pour
enfants et adolescents connaissent une baisseseatation de ces ages: 5,3 % en 2006
contre 4,3 % en 2014.

Depuis la loi de 2005, les politiques socialesarefir des personnes en situation de handicap
ont ciblé la nécessité de travailler au développerdes diagnostics et des prises en charge
précoces. Celles-ci sont particulierement présedtsss les objectifs du plan Autisme.
L’évolution des effectifs dans le champ des enfantdes adolescents révéle une progression
réguliere de la prise en charge des plus jeune&23lenfants ont moins de 10 ans et 2014
contre 1507 en 2006. Elle est le résultat d'unartgnt développement des places de
SESSAD.

Au regard des données des enquétes ES « handitep effectifs de population du champ
des enfants et des adolescents n’indiquent pasieilisgement de la population : I'age
moyen (13 ans); le temps de présence (3 ans) gimsil’age d’entrée (10 ans) sont
relativement stables entre 2010 et 2014 en Boumyéganche-Comté.

L’enquéte ES permet de recenser le nombre de jehéresficiaires d’'un amendement Creton
dans la région Bourgogne-Franche-Comté : ils éta@2B en 2006 et 245 en 2014 priori,
I'évolution du nombre d’amendements Creton ne e\eds une éventuelle influence du
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vieillissement de la population du champ des aduliddous avons vu que I'amendement
Creton est une dérogation accordée aux individasitagtteint leur vingtieme anniversaire.
Pourtant, on constate que le nombre de jeunesdémésnoins 20 ans est supérieur au nombre
d’amendements Creton. La différence tient au faé gertains établissements pour enfants de
la région ont obtenu l'autorisation d’accueillir sdg¢eunes jusqu’a leur vingt-cinquiéme
anniversaire.

Au regard des destinations des effectifs sortistthmp des enfants et adolescents en 2006 et
en 2014, on constate une augmentation de la psijedaes agés de 20 ans et plus sans prise
en charge ni accompagnement médico-social : 138 2914 alors qu’ils n’étaient que 8,4 %
en 2006. En ce sens, faut-il interpréter ces dannémme un manque de réponses adaptées
pour ces jeunes ? Est-ce que cela signifie qude fda réponse, ce sont les parents qui
prennent a leur charge 'accompagnement de leanedevenant un adulte ? Ce constat est-il
le méme dans chaque territoire de la région ?

Tableau 16 Part des effectifs sortants agés de 20 ans et plus selon leur destination (%). Situations en Bourgogne-Franche-
Comté en 2006, 2010 et 2014.

20 ans et plus 2006 2010 2014
Maintien dans le secteur des enfants 3,7 0,0 1,9
Milieu ordinaire 12,1 14,1 18,7
Secteur des adultes 63,0 69,4 59,7
Hospitalisation 1,1 0,9 1,0
Etranger 0,0 - 0,0
Déceés 1,8 1,2 0,0
Autre/Inconnu 4,4 2,4 5,5
Pas de prise en charge 8,4 8,9 13,2
En attente de place 5,5 3,1 -

Sources : Enquétes ES « handicap » 2006, 2010 et 2014 de Bourgogne et de Franche-Comté — ARS BFC

Résultat des politiques d’inclusion ou augmentatdaormanque de réponses adaptées, la part
de jeunes sans prise en charge médico-socialer &deiie du champ des enfants augmente
régulierement entre 2006 et 2014 alors que la g@rpassages dans le champ des adultes
diminue. Par ailleurs, I'emploi, les stages et ¢z&herche d’emploi en milieu ordinaire
progressent. Notons que les jeunes de 20 ans etgpuésentaient 310 sorties en 2014 alors
gue ceux agés de 18 et 19 ans étaient 200. Ceemdesont 13 % a poursuivre leur scolarité
en milieu ordinaire, 22,5 % accédent au champ dakes et 24 % se rapprochent du monde
professionnel en milieu ordinaire a travers lesmiations, une recherche d’emploi ou un
emploi. Cependant, la méme année, 16 % des sodamtss ages se sont trouvés sans activité
ni prise en charge médico-sociale. Globalementjelases atteignant leur majorité sont 45 %
a intégrer le champ des adultes et 14 % a n’awaiu@e prise en charge médico-sociale. Si
I'institutionnalisation n’est pas la solution adéptpour tous les types de handicap, il apparait
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gue le besoin d’accueil et d’accompagnement estraignt des déficiences a l'origine de ces
derniers. En ce sens, l'orientation des jeunes dgéX) ans et plus vers le champ des adultes
est appréhendée a partir de la population aduéte g moins de 30 ans. Effectivement, I'état
de la population a montré qu’avec I'avancée enaggaraissent des adaptations de prise en
charge. Il ne serait donc pas représentatif delsmhes orientations a partir de 'ensemble de
la population des adultes.

Afin d’orienter au mieux les jeunes, une analyse medes d’hébergement et des activités des
adultes agés de moins de 30 ans, selon leur nigeadéficience principale, semble étre
'approche la plus représentative. Effectivememtirpsimuler le passage des jeunes dans le
champ des adultes, il faut établir un lien entrcagnce principale et catégorie d’accuell et
d’accompagnement. Chaque niveau de déficience sit@sune orientation spécifique vers
une ou plusieurs catégories d’établissements esedeices pour adultes. L'analyse des
activités et des modes d’hébergement des adultewies de 30 ans permet de construire une
typologie des orientations pour chaque catégotiechelle de la région Bourgogne-Franche-
Comté. Le tableau 17 expose la répartition descififede moins de 30 ans pour chaque
déficience au sein des différents groupes de cagsgposant I'hypothése qu’a chaque niveau
de déficience correspond une « orientation typaetsgque soient les effectifs considérés.

Les différents niveaux de déficiences et les agéaiment des capacités graduées a exercer
une activité professionnelle et a vivre de facotomome. Une méme personne est susceptible
d’étre orientée vers plusieurs catégories d’établieents et de services, en particulier des
jeunes travailleurs d’'ESAT logés en foyer d’hébarget ou bénéficiant de l'intervention
d’un service de type SAVS s'il a un logement persbn

La démarche utilisée est de calculer le « quotéentrée » dans telle ou telle catégorie
d’établissement ou de service selon la déficienoecipale. A partir de I'effectif total d’'une
déficience principale de ces ages, accueilli denshamp des adultes, il est possible de
calculer le quotient d’entrée dans un type de sirac

Par exemple, un adulte de moins de 30 ans atteintrdtard mental Iéger a 830 chances sur
mille de travailler en ESAT et 238 chances surerdlintégrer un foyer d’hébergement.

A partir des quotients d’entrée et des effectifs graupe d’ages, les orientations des jeunes
peuvent étre simulées par le biais des quotiemtssgs dans le tableau ci-dessous :
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Tableau 17 : Typologie des orientations selon la déficience principale des adultes agés de moins de 30 ans en Bourgogne-Franche-Comté (en %o)

75

Déficiences principales ESAT FH Foyers MAS/FAM Services
11-Retard mental profond et sévere (n=232) 207 190 435 358 0
12-Retard mental moyen (n=914) 598 315 377 51 61
13-Retard mental léger (n=1 322) 830 238 79 76 198
14-Autres déficiences de l'intelligence (n=17) 706 352 118 59 118
21-Déficiences intermittentes "critiques" de la conscience (n=49) 571 184 102 224 286
22-Troubles de la conduite et du comportement (n=124) 629 306 161 224 226
23-Troubles du psychisme en rapport avec des troubles psychiatriques graves (n=188) 463 165 250 112 218
24-Autres troubles du psychisme (n=144) 806 285 167 21 146
31-Troubles spécifiques du développement du langage 400 €00 0 0 0
32- Autres troubles du développement de la parole et du langage (n=5)
41-Déficience auditive bilatérale profonde
467 67 533 0 0
42-Déficience auditive sévere (n=15)
43-Déficience de I'acuité auditive moyenne
44-Déficience de l'acuité auditive légere 667 0 333 0 0
45-Déficience de la fonction vestibulaire et de I'équilibration (n=3)
51-Déficience visuelle bilatérale totale ou profonde des deux yeux
846 154 77 0 231
52-Autres déficiences de la fonction et de I'appareil visuel (n=13)
61-Absence compléte ou incompléte d'une partie ou de la totalité' d'un membre ou de 0 0 0 500 500
plusieurs membres (n=2)
62-Déficience motrice légere ou modérée de quatre membres
64-Déficience motrice légére ou modérée des deux membres inférieurs 581 194 161 97 161
67-Autres déficiences légeres ou modérées de la motricité (n=31)
63-Déficience motrice importante des quatre membres
65-Déficience motrice importante des deux membres inférieurs 385 212 250 250 173
68-Autres déficiences importantes de la motricité (n=52)
66-Déficience motrice des membres supérieur et inférieur homolatéraux (n=11) 727 0 91 182 182
71-Plurihandicap Surdi-cécité
72- Autre plurihandicap (n=31) 4 32 194 194 97
80- Déficiences viscérales, métaboliques, nutritionnelles... (n=12) 333 83 83 0 417
90-Polyhandicap (n=106) 0 0 19 990 9
91- Autres déficiences non désignées par ailleurs (n=83) 120 217 36 36 325

7> Foyer d’Hébergement (FH).

Sources : Enquéte ES 2014 — nos traitements
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A patrtir de cette typologie, les orientations desnes du secteur des enfants et adolescents
vers le secteur adulte sont simulées. Les quotsanisreéutilisés pour les individus du champ
des enfants et des adolescents en posant I'hygothés chaque jeune pris en charge par le
secteur médico-social integrera le champ des addie I'age de 20 ans, sans rupture dans
son parcours.

Le recensement des enfants et adolescent§ @ntdier 2015 fait apparaitre les effectifs agés
de 20 ans et plus qui devraient intégrer le chapypatiultes des I'année 2015 : 569 avaient
20-23 ans, 15 avaient 24-27 ans et 2 avaient 2&n31 La premiere étape consiste donc a
répartir ces effectif§ afin de les orienter vers le champ des adulteardua période 2015-
2018.

Tableau 18 Répartition des effectifs’’ par catégorie du secteur enfants et adolescents agés d'au moins 20 ans au
01.01.2015. Situation en Bourgogne-Franche-Comté.

01.01.2019 ESAT FH Foyers MAS/FAM Services
24-27 ans 272 112 132 137 58
28-31 ans 5 2 3 5 0
32-35 ans 1 0 0 1 0

Sources : Enquéte ES 2014 — nos traitements

Pour les plus jeunes, la simulation d’orientati@s @ffectifs permet d’obtenir le nombre de
places que pourraient occuper ces enfants et adolissdans les années a venir. On obtient
les résultats suivarfts:

Tableau 19 : Répartition des effectifs> par catégorie atteignant au moins 20 ans d'ici 2027 en Bourgogne-Franche-Comté.

Moins de 24 ans ESAT FH Foyers MAS/FAM Services
2015-2019 1158 427 362 235 258
2019-2023 1489 544 409 314 360
2023-2027 1005 368 318 239 232

Sources : Enquéte ES 2014 — nos traitements

Nous considererons les effectifs présentés dartableau ci-dessus comme ceux devant
intégrer le champ des adultes par groupe de cagsgetrpour chaque période.

’® Détail de la répartition des jeunes de 20 ans et plus en annexe 6 (p. 329).

77 Les effectifs ne sont pas cumulables d’une catégorie a I'autre puisqu’une méme personne peut-étre en ESAT
et en foyer d’hébergement par exemple. Le cumul de I'ensemble des données par période correspond a un
nombre de places occupées et non plus a des effectifs.

’® Annexe 6 (p.329).
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Les projections de population sont construitesréirpde ces différents préalables. L'enquéte
ES « handicap » recense la population accueilliseitu du secteur médico-social. Toutefois,
le pilotage des politiques relatives au handicdnide cadre que représentent les capacités
installées a travers le PRIAC. Il sert donc de esgmur la délimitation de la population a
prendre en compte. Pour ce faire, nous partons rthcipe que les taux d’occupation
atteignent 100 %. En ce sens, une place est occp@eaine seule personne dans une
catégorie, indépendamment les unes des autres.

L’élaboration des projections de population estnsige a la fréquence des campagnes de
'enquéte ES « handicap ». Les deux derniers receasts ont eu lieu aux 31 décembre 2010
et 2014. Nous considérerons avoir les effectifgpdpulation au ¥ janvier 2011 et au®l
janvier 2015. La période d’étude couvre ainsi quannées, 2011-2014, et servira de
référence pour le calcul des différentes variabiitaencant I'évolution démographique. Ces
dernieres seront utilisées pour projeter la pomradurant les trois périodes suivantes : 2015-
2018 ; 2019-2022 ; 2023-2026. Nous obtiendronssdks populations aux'ljanvier 2019,
2023 et 2027. De plus, les groupes d’'ages considéront quadriennaux, pour répondre a
I'obligation d’égalité entre axe des abscissexetdes ordonnées du Diagramme de Lexis.
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2-3. Les mouvements de population

L'objectif de ces projections est d’établir lesatéristiques des mouvements de population
par le biais des facteurs d’entrées et de sortiesla mesurer, a partir des €léments analysés
durant la période d'observation de 2011 a 2014quee serait I'évolution de la population,
période apres période, en fonction de la capangtaliee, des entrées et des sorties. C'est
donc une approche qui colle au fonctionnement ditese médico-social de Bourgogne-
Franche-Comté observé au cours de la période 2014.-2

L’'analyse des populations par catégorie, au nivégional, consiste a calculer les quotients
perspectifs, pour chaque groupe d’ages, d’entrée sortie d’une structure durant la période
2011-2014.

Par exemple, dans le cas des ESAT, il existe d&atices significatives dans la structure

par age des flux d’entrées et de sorties. Les @nat principalement lieu avant le trentieme
anniversaire. Avec le passage a la retraite a 80eaites réductions de temps de travail au
cours de la cinquantaine, les mouvements de sosied dépendants des effectifs de

population agés d’au moins 50 ans. Les mouvemensodies ont des répercussions sur les
autres catégories telles que les MAS/FAM et legifeypar le biais de réorientations a partir
du cinquantieme anniversaire, puis a 60 ans.

Notre étude cherche a estimer les évolutions démpbigues, en maintenant le

fonctionnement du secteur meédico-social observés das années a venir. En ce sens,
'hypothése est que les quotients perspectifs nastestables entre 2014 et 2027. On
considére ici que: les évolutions des capacitésaliées conditionnent les effectifs de

population accueillis dans chaque catégorie (taoecdpation a 100 %) ; les effectifs sortants
sont dépendants de la structure par age de lagtapul les entrées sont conditionnées par le
nombre de places libérées au cours de la période.

Dans un premier temps, il est nécessaire de rdeales effectifs sortis au cours de la période
2011-2014 a partir des effectifs all’ janvier 2011 (pog.o1201) et au £ janvier 2015
(PO1.01.201) €t, du nombre d’entrées (Entregs:i-2014) par groupe d’ages :

Sortiesz011-2014) = (Popo1.012011 + Entrées(2011_2014)) — POPo1.01.2014

Ainsi nous disposons des effectifs sortis, il esha possible de calculer les quotients
perspectifs a partir de :
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% 01.01.2011 : effectifs par groupe d’ages, recensene 'enquéte ES « handicap » de
2010.

% 01.01.2015 : effectifs par groupe d’ages, recensene 'enquéte ES « handicap » de
2014.

& Entrées 2011-2014 : effectifs entrés au cours deétinde 2011-2014 recensés par
'enquéte ES de 2014.

U Sorties 2011-2014 : effectifs sortis au cours dpdaode 2011-2014 déduits a partir
des trois premieres variables.

% Qs : quotient perspectif de sortie, c’est-a-direc lehance » d’appartenir a un groupe
d’ages et de sortir avant d’atteindre le groupgekasuivants au cours d’'une période.

. xX,X+4
_ Sortiesygi11-2014

4QS( - X, X+4

Pop5p11

On obtient les quotients perspectifs de sortiesvasiis pour I'ensemble des catégories
d’établissements et de services :

Tableau 20 Quotients perspectifs de sorties selon ¢ggoupe d'ages. Situation en Bourgogne-Franche-Cogtau cours
de la période 2011-2014. (en %o)

Groupe Foyer .
d'ages (ans) ESAT dhébergement Foyers MAS/FAM Services
20-23 581 400 0 200 850
24-27 204 365 353 151 563
28-31 189 361 255 189 418
32-35 209 301 213 143 370
36-39 154 280 191 170 311
40-43 175 307 207 172 271
44-47 154 252 241 229 275
48-51 204 303 271 203 283
52-55 233 323 228 246 298
56-59 409 373 217 260 374
60-63 844 575 564 311 396
64 et plus 1000 290 493 609 365

Les quotients perspectifs de sorties sont paréicemnent élevés pour les ESAT a partir de 60
ans, mais aussi pour les jeunes de moins de 28aermmpagnés par un service. Les
MAS/FAM ont des quotients perspectifs de sorties ghibles que les autres catégories pour
chaque tranche d’ages.
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Figure 26 Répartition des quotients perspectifs de sortie par catégorie en fonction des groupes d'ages : situations en Bourgogne-
Franche-Comté pour la période 2011-2014 (unité ramené pour une personne)
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Quel gue soit I'age considéré, les individus petinggritter un établissement ou un service :
les individus ont plus de « chances » de quittefayer d’hébergement ou un service. Les
guotients plus élevés entre 20 et 24 ans peuveskplgjuer par des inadéquations

d’orientation des jeunes adultes. Elles peuverd étres a une orientation par défaut dans

lattente d’'une place dans un établissement ou emice mieux adapté aux besoins de
lindividu.

Une fois les effectifs de sorties calculés, il psssible de déduire le nombre de places

vacantes. Le nombre de places disponibles corrdspoia difference entre la capacité

installée et l'effectif présent aprés avoir appéigles quotients perspectifs de sorties. On

I'obtient de la maniére suivante :

nombre de places disponibles = capacité— (ef fecitfy.01.n-S0Tti€S(n—_4-n)

Le nombre de places disponibles correspond altesfactif qu’il est possible d’intégrer au
cours des la période étudiée.

A partir du recensement des effectifs entrés auscde la période 2011-2014, les quotients

perspectifs d’entrées (ddans une catégorie sont calculés par groupe s’ager une durée
déterminée a partir de la formule suivante :
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L xx+a
Entrees;511-2014

Q8= nombre de places disponibles

Le quotient correspond alors a la « chance » demtans une structure lorsque I'on est agé
de x a x+4 ans.

Tableau 21 Quotients perspectifs d’entrée durant lapériode 2011-2014 selon le groupe d'ages. Situaticen
Bourgogne-Franche-Comté. (en %o)

Groupe d’ages Foyer
ESAT Foyers MAS/FAM Services

(ans) d'hébergement
16-19 32 40 14 15 10
20-23 389 347 216 111 113
24-27 144 131 106 95 124
28-31 71 78 59 65 106
32-35 79 66 53 44 86
36-39 61 57 48 37 83
40-43 59 46 64 82 109
44-47 68 40 85 97 96
48-51 50 55 95 141 87
52-55 32 65 104 107 78
56-59 13 30 88 114 54
60-63 3 46 36 60 34

64 et plus 1 0 31 32 21

Les « chances » d’intégrer un type d'établissenmentde service varient selon le groupe
d’ages. Les jeunes adultes agés de 20 a 24 apdusnde « chances » d’entrer en ESAT et/ou
en foyer d’hébergement qu’au-dela de ces ages. amsnoindre mesure, les jeunes adultes
ont aussi plus de « chances » d’intégrer un foyerlgs autres groupes d’ages, bien que les
guotients perspectifs augmentent légerement audield5 ans. L'accompagnement par un
service a plus de chance de débuter des 25 anaietiant un bon quotient jusqu’a 45 ans
environ pour diminuer régulierement jusqu’'aux a¢es plus élevés. Les MAS/FAM se
caractérisent par un plus fort quotient perspeléhtrée entre 48 et 60 ans gqu’entre 20 et 24
ans.
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Figure 27 Répartition des quotients perspectifs d’entrée par catégorie selon le groupe d'ages : période 2011-2014.
Situation en Bourgogne-Franche-Comté.
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Afin d’obtenir les projections de populations pdes trois périodes couvrant les années de

2015 a 2027, ces différents quotients perspeatifis appliqués pour chacune des catégories
indépendamment les unes des autres.

Les parties suivantes exposent la situation dewteades catégories d’établissements et de

services: état de la population en 2014, projestigusqu’en 2027 et situations
départementales.
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2-3-1. Les établissements en lien avec le travail

Le secteur médico-social s’est pourvu de différappes d’établissements en lien avec le
travail. Trois catégories d'établissements ne g@s prises en compte ici étant donné leurs
effectifs et leurs taux de rotatiGh I'Unité d’Evaluation de Réentrainement et d'Qitition
Sociale et professionnelle (UEROS) s’adresse a p#gsonnes cérébrolésées suite a un
traumatisme cranien ; les Centres de RéorientdRimiessionnelle (CRP) ; les Centres de
PréOrientation (CPO). Ces établissements ont upacda totale de cent places installées
dans la région : trente-huit dans le Doubs et stéxdeux dans I'Yonne. De plus, ces
établissements ont des taux de rotation parti@rhent importants : en 2014, les personnes
étaient présentes, en moyenne, depuis trois mdRéhet depuis six mois en UEROS.

Dans le cadre de notre travail, le vieillissemeatla population de ces structures est peu
probable. Elles n’entreront donc pas dans nos giojes de population.

L’Etablissement ou Service d’Aide par le Tra¥a#st la dénomination retenue par la loi du
11 février 2005 pour qualifier les ex-Centres d'@ipar le Travail (CAT). lls accueillent des
personnes handicapées, quelle que soit la natusudlandicap, a partir de I'age de 20 ans,
pour lesquelles la CDAPH a constaté que leur ctdei travail ne leur permet pas un emploi
en entreprise ordinaire ou adaptée.

L’'ESAT offre des possibilités d’activités diverses caractere professionnel ainsi qu’un
soutien médico-social et éducatif, en vue de faeori'épanouissement social et personnel. |l
met en ceuvre des actions d’entretien des connassate maintien des acquis scolaires et de
formation professionnelle, ainsi que des actionsicatives d'accés a l'autonomie et
d’'implication dans la vie sociale. Le travailleUEBAT n’a pas le statut de salarié. Cette
situation n’est pas régie par un contrat de trawaiis par un « contrat d’aide et de soutien par
le travail » qui est une variante du « contrat&ews » prévu par la loi du 2 janvier 2002. Sa
rémunération est versée par 'ESAT sur la baseadi@munération garantie entre 55 % et 110
% du Salaire MInimum de Croissance (SMIC).

lls sont autorisés et financés par I'Etat a trawers convention qui précise : les catégories de
personnes recues ; la part maximum de personneesetont la capacité de travail est
supérieure au tiers de la capacité « normale »nalare des activités professionnelles et

7 Le taux de rotation est le rapport entre le nombre de sorties au cours de 'année sur I'effectif présent au 1%
janvier de la méme année. Il permet de mesurer I'importance des mouvements de la population au sein des
différentes catégories d’établissements et de services.

%0 344-1-1 4 L.344-2-1 du CASF et L323-30 du Code du travail.
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extraprofessionnelles ; le nombre et la qualifmatdes personnels encadrant les activités
professionnelles ; les modalités de soutiens éidsicagociaux et psychologiques et la
gualification des personnes y contribuant ; lesebade rémunération des travailleurs
handicapés. Pour ce faire, 'ESAT recoit une dotatiglobale couvrant les frais
d’hébergement et d’entretien de la personne hapée&at les charges de fonctionnement de
l'activité sociale. Les charges directement liées l'activité de production et de
commercialisation ne sont pas comprises dans Endéement. Une partie du budget est
constituée par les revenus de l'activité économides ateliers de production de biens et de
services.

En Bourgogne-Franche-Comté, en 2014, la popula@caueillie en ESAT est principalement
composée de personnes atteintes de déficiencelfedtielles (69 %), de troubles du

psychisme (19,6 %) ou de déficiences motrices ¥2)4Si une partie de la population était
atteinte de polyhandicap (9,7 %) en 2010, cetteiéler n’apparait quasiment plus en 2014
(0,1 %). En 2014, les ESAT de la région Bourgogrem€he-Comté accueillaient un peu plus
de 5 800 travailleurs dans soixante-douze établienes.

Tableau 22 Offre départementale et taux d'occupation des ESAT : situation au 01.01.2015 en Bourgogne-Franche-Comté.

Département ) e No‘mbre NO:I‘::':sde ALOCT d’ocz:)a(tion
d’établissements installées 01.01.2015 (%)

Cote-d’Or 11 1034 1028 99,4

Doubs 13 1128 1089 96,5

Jura 6 592 575 97,1

Nievre 7 458 472 103,1

Haute-Saone 6 512 559 109,2

Sadne-et-Loire 17 1048 1024 97,7

Yonne 9 656 699 106,6

Territoire de Belfort 3 345 381 110,4

Région 72 5773 5 827 100,9

Sources : STATISS Bourgogne et Franche-Comté 2015 et Enquéte ES 2014, ARS BFC

Globalement, le taux d’occupation des ESAT att&0@,9 % : ils accueillent 5 827 individus
au T'janvier 2015 pour 5 773 places installées. Ce pim&me s’explique par la possibilité de
travailler a temps partiel. Deux personnes a mip®rpeuvent occuper une seule place
d’ESAT. Pour nos projections, nous considéreronsrauplace est occupée par une personne
et donc que le taux d’occupation est égal a 100 %.
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Tableau 23 Evolution des capacités installées des ESAT entre 2006 et 2020* en Bourgogne-Franche-Comté.

Capacité Capacité zé(;I 20 (:7;:;)0" 6
2006 2020 (%)

Cote-d'Or 966 1036 +6,8
Doubs 1068 1128 +5,3
Jura 530 592 +10,5
Nievre 451 458 +1,5
Haute-Sadne 409 514 +20,4
Sadne-et-Loire 968 1048 +7,6
Yonne 591 656 +9,9
Territoire de Belfort 340 345 +1,4
BFC 5323 5777 +7,9

Source : STATISS 2006 - PRIAC ARS BFC - nos traitements

Entre 2006 et 2020, la capacité installée des Efpresse de pres de 8 % représentant
cinquante-sept places, en moyenne, par départefrmunefois, les départements de la Nievre
et du Territoire de Belfort voient leur capacit@menter de moins de dix places alors que la
capacité de la Haute-Sadne progresse de plus d B0rant la méme période. C'est le
déepartement qui bénéficie de la plus forte augntiemtalu nombre de places entre les deux
dates.

Figure 28 Part des places d'ESAT par rapport a 'ensemble de la capacité des catégories étudiées en 2006 et en 2020.
Situations en Bourgogne-Franche-Comté.

10 - 139,4|35,4| |43,3|36,3| |[38,7|34,0| [34,3(29,8| |34,5(37,7| |33,6(33,5| |31,0/29,6| |62,2|48,7
O T T T T T T T 1

Cote-d'Or Doubs Jura Niévre Haute-Sabne Sadne-et-Loire Yonne Territoire de
Belfort
Département
[—JReprésentation en 2006 [—JReprésentation en 2020 ——BFC 2006 (37,7 %) BFC 2020 (32,6 %)

Source : STATISS 2006 et PRIAC ARS BFC mis a jour en 2017 — nos traitements

8 Estimation du nombre de places en 2020 a partir des éléments du PRIAC de I’Agence régionale de santé.
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La représentation des places d’ESAT par rappod aalpacité totale des cinq catégories
étudiées diminue : 37,7 % en 2006 et 32,6 % en 20PMiveau régional. Durant cette
période, les disparités territoriales diminuentulSdes départements de la Nievre et de
I'Yonne gardent une représentation inférieure &@de leurs capacités installées en places
d’ESAT. La situation atypique du Territoire de Retfprésente une part proche de 50 % alors
gue sa capacité n'a diminuée que de cing placelaiSae de représentation des ESAT tient a
'augmentation de 'offre en places de foyers eséevices.

Entre 2006 et 2020, la capacité d’accueil des Efresse de 8 % en Bourgogne-Franche-
Comté. Malgré cette progression, le nombre de plagprésentera moins de la moitié de la
capacité installée totale en 2020. La baisse depeésentation des ESAT s’explique par
'augmentation du nombre de places dans les sangteans les MAS/FAM principalement
entre 2006 et 2010. Nos projections s’inscriromisdée cadre contraint que représente la
planification de [linstallation des places. Malgiés besoins de la population, les
établissements ne peuvent accueillir plus d’effecjue ceux pour lesquels ils sont autorisés.
L’évolution des politiques d’'inclusion nous pernténvisager que I'emploi en entreprise
ordinaire tendrait a se développer dans les armgenir.

Tableau 24 Répartition des effectifs par groupe d'adges en 2014 (N=5 827). Situation des ESAT en Bourgogne-Franche-
Comté.

Mou:::e 30 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60 ans et plus Total
Effectifs 2014 1488 1505 1664 1124 46 5827
Part (%) 25,5 25,8 28,6 19,3 0,8 100,0

Source : enquéte ES "handicap" 2014, Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

En 2014, plus d’'un quart des effectifs est agé desnde 30 ans alors que ceux agés de 50
ans et plus représentent 20,1 %. La structuregedés ESAT en Bourgogne-Franche-Comté

affiche une situation démographique favorable. @Gdpet, la part importante de personnes

agées de 40 a 50 ans risque d’entrainer une aatiéiédu phénomene de vieillissement dans

les années a venir.

Durant la période 2006-2014, le nombre de travailédgés de 50 ans et plus a progresse :
passant de 16 % en 2006 a 20 % en 2014. On constat@ugmentation de la part des

effectifs agés de 50 ans et plus au détriment flestiés 4gés de 25 a 50 ans. Le poids des
plus jeunes (moins de 20 ans) tend a augmententdiarpériode étudiée. La modification de

la structure par age ne tient donc pas a un ressent de la base de la pyramide des ages.
Les effectifs sortants au-dela de 60 ans seraaeptiori, remplacés par des jeunes de moins
de 25 ans. Effectivement, si les travailleurs &gg5 ans et plus représentent une sortie sur
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deux (n = 342), les jeunes de moins de 25 ansgeptent eux la moitié des entrées (n = 368)
en ESAT. L'activité économique des ESAT nécesste< recrutement » d’'une population
dynamique et donc plus jeune. Si le vieillissentEnla population touche les ESAT, la nature
méme de leur activité les oblige a une extrémelange quant au maintien d’'un certain
niveau de productivité. Celle-ci était d'ailleurs point de départ des réflexions, dans les
années 1980, concernant le vieillissement des peesoen situation de handicap. En 2014,
les ESAT comptaient cent vingt-sept personnes adgesoins de 30 ans pour cent personnes
agees de 50 ans et plus.

Figure 29 Structure par groupe d'ages de la population accueillie en ESAT : situations en 2006 et en 2014
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Effectifs
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Source : enquétes ES « handicap » 2006 et 2014, Bourgogne et Franche-Comté — ARS BFC

Entre 2006 et 2014, le vieillissement de la popoitas’est s’accentué. Toutefois, les effectifs
agés de moins de 30 ans sont restés plus nombrgenceux agés de 50 ans et plus.
Précédemment, I'état de la population par défi@emdincipale a montré que le phénomeéne
de vieillissement n’avait pas la méme influence Issrindividus selon le type de handicap.
Nous avons pu constater que les départs d’ESATtdesilleurs atteints de déficience
motrice intervenaient plus tét que pour les autkeficiences. Toutefois, si aucun travailleur
agé de 60 ans et plus n'avaient de déficience asown 2006, ils représentent 0,7 % des
effectifs en 2014 atteints de cette déficience.

Par ailleurs, la représentation des travailleutsirgs de déficience intellectuelle est plus
importante au-dela de 60 ans : 0,2 % en 2006 eteh 2014. L’'augmentation de la part de la
population agée de 60 ans et plus et la progreskdtindice de vieillissement indique une
accélération du vieilissement de la population #&3AT entre 2006 et 2014. Si I'on
considére uniguement cet indice, on constate qupofaulation atteinte de troubles du
psychisme est particulierement touchée par le phéne de vieillissement. Pourtant,
I'évolution de la part des effectifs agés de 60 etnglus n’affiche pas une représentation plus
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importante de ces ages en 2014 (0,4 %) par rapp2006 (0,3 %). Cette évolution est donc

imputable a la progression des effectifs agés d@mlguantaine. La figure 29 montre bien une

augmentation importante des effectifs agés de@Dans entre 2006 et 2014. Ces travailleurs
approchent de I'age de la retraite. lls nécessitettes réorientations a court terme. Au regard
des évolutions de la structure par age, les dépagsplus agés profiteraient davantage aux
jeunes adultes agés de moins de 30 ans plutétxqtranches d’ages intermédiaires, agées de
30 a 50 ans.

Avant d'étudier I'évolution des différents indicats de vieillissement de la région

Bourgogne-Franche-Comté, une publication de la DRR&rtant sur une série chronologique
des enquétes ES « handicap » de 1995 a 2006 pd'apptocher la situation de la région par
rapport a la France métropolitaine.

Le document de la DREES, présenté sous la formeed%gérie statistique, expose les
évolutions de la population pendant la période 12936, par catégorie d'établissements et
de services. Les évolutions observées présententeillissement net de la population des
ESAT :« la part des 50 ans et plus passe ainsi d’enviéh en 1995 a 14 % en 2006. L’'age
moyen des personnes accompagnées en ESAT est @sdim@ ans fin 2006. Le temps de
présence moyen pour cette méme population s’élél2 ans fin 2006, contre 10 ans en
1995».

Figure 30 Répartition par groupe d'ages de la population accueillie en ESAT : situation en France métropolitaine et en
Bourgogne-Franche-Comté en 2006
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Source : DREES et enquéte ES "handicap" 2006, Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

En 2006, la part des effectifs agés de 50 answet @lait plus importante en Bourgogne-
Franche-Comté qu’en France métropolitaine : 15,886région contre 14 % au niveau
national. La méme année, 'dge moyen atteignai? 3)s au niveau régional et les
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Bourguignons-Francs-Comtois étaient présents weaius, en moyenne (13 ans). Dés 2006,
les travailleurs d’ESAT de Bourgogne-Franche-Comatiéichaient un vieillissement plus
important que ceux de France métropolitaine.

Tableau 25 Evolution des indicateurs de vieillissement entre 2006 et 2014.
Situations des ESAT en Bourgogne-Franche-Comté

LENELES Ay 1% janvier 2015, les travailleurs présents
F]
population

Année
enquéte

sont entrés, en moyenne, a 25,7 ans. L’'age a

Age moyen 'entrée évolue peu entre 2006 et 2014. De

I'entrée méme, I'age moyen des travailleurs est stable

durant la période d'observation. Cependant,

Effectif A .
ScHis I'age moyen ne nous apporte aucune précision

guant a la répartition des effectifs selon les
Age moyen des

résidents ages. Nous avons vu avec la figure 29 que les

e effectifs agés de moins de 30 ans et ceux agés

présence (en de 60 ans et plus augmentaient
années)

significativement entre 2006 et 2014 au
Indice de

vieillissement détriment des effectifs agés de 30 a 50 ans. Si

'age moyen est stable entre les deux années, on
Source : enquétes ES "handicap" de 2006, 2010 et )
2014 de Bourgogne et de Franche-Comté constate une augmentation de la part de la
population agée de 50 ans et plus passant de
15,8 % en 2006 a 20,1 % en 2014 en Bourgogne-Fea@omté. Nous avons donc calculé
I'age médiaf’ de la population des ESAT : il atteint 42 ans @h4alors qu'il était égal & 40
ans en 2006. Il signifie que la moitié des effecties ESAT est agée de plus de 42 ans en
2014. La progression de I'age médian ne peut pasidterprétée comme le résultat d’'un

temps de présence plus long puisque ce dernieoln@pas entre 2006 et 2014.

L’enquéte ES « handicap » recense 368 entrée 984/enaient du champ des enfants et des
adolescents ; 34 % n’avaient aucune activité aeuézi; 23 % sont issus d’'une réorientation,

soit du champ des adultes soit du milieu ordinde.peut en déduire que I'entrée en ESAT

peut intervenir a tout age. Les ages d’entrée eklTE®it une répartition étendue, de 18 ans a
plus de 50 ans, n’influant donc pas sur I'dge moyen

Pour interpréter le phénomeéne de vieillissemenadmpulation des ESAT, il faut se référer
aux indices de vieillissement par déficience. L@@ la population affiche que la population

82 |14 .y ‘A Lo . ‘. ,
L'age médian est I'age qui divise la population en deux groupes numériquement égaux, la moitié est plus
jeune et 'autre moitié est plus agée.
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atteinte de troubles du psychisme est particuliergntouchée par le phénoméne de
vieillissement. Son indice de vieillissement estggade 1,62 en 2006 a 0,87 en 2014. Le
vieillissement de la population atteinte de déficie intellectuelle s’est aussi accéléré mais
dans une moindre mesure. Seule la population tteila déficience motrice a connu un

ralentissement de son vieillissement durant laopérobservée.

Analysées globalement, ces évolutions effacent padicularités de chaque déficience.
Finalement, le processus de vieillissement de faulation atteinte de troubles du psychisme
est gommé par les réorientations précoces desidngivatteints de déficience motrice. La
combinaison d’indicateurs tels que I'dge moyen entfée, 'age moyen et le temps de
présence de la population dans les ESAT ne peraseti@ conclure a un vieillissement de la
population entre 2006 et 2014. Toutefois, les ieslide vieillissement par déficience et I'age
médian nous améne a conclure a une acceélératiophdnomene de vieillissement, en
particulier de la population atteinte de troublagpdychisme.

A partir de la méthodologie présentée précédemniesitprojections de population ont été
calculées pour les ESAT, aux niveaux régional gtadémental. Nous pouvons rappeler que
cette méthode reprend les mouvements de la populptiur chacune des catégories. Les ESAT
représentent la seule catégorie dans laquellgrieges ont lieu a des ages relativement jeunes et
les départs interviennent principalement a pauircthquante-cinquiéme anniversaire. Entre le
1% janvier 2015 et le* janvier 2027, la structure par age de la populatésterait relativement
stable par rapport a d’autres catégories d’étabtiests et de services.

by

Les quotients perspectifscalculés & partir de la période d’observation qoneint une forte
probabilité d’entrer en ESAT entre 20 et 28 ansiretfléechissement des « chances » d’entrer
apres 28 ans. Cette situation est caractéristiqge HEEAT et des foyers d’hébergement. Les
travailleurs integrent leur ESAT principalement rstv@0 ans et y restent quasiment tout au long
de leur période d’activité professionnelle. Nousiymmns rappeler que la population des ESAT
présente le plus long temps de présence. Pourtaumtams savons aussi que le passage a la
retraite s’accompagne nécessairement d’'un dépdESAT. Durant la vie adulte, des individus
quittent et entrent en ESAT. Cependant, I'dge lespiréquent au départ est proche du
soixantieme anniversaire.

Avant d’analyser les résultats obtenus, rappelamssles projections sont établies dans un cadre
contraint de planification des places installéepa#tir du PRIAC, nous pouvons estimer que les

% présentation du détail des projections en annexe 7 (p.332).
# Détail des quotients perspectifs de sorties et d’entrées des ESAT par département en annexes 8 et 9 (p.333 et
334).
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ESAT de la région compteraient 5 777 places en 2800egard des contraintes des politiques
budgétaires, nous partons de I'hypothese que lebremle places ne sera pas augmenté entre
2020 et 2027. Nos projections de la population storic établies en respectant ce cadre
expliquant ainsi les effectifs de la ligne « totadlu tableau 26 en 2019, 2023 et 2027. De plus,
nous posons I'hypothése que le taux d’occupatioéga a 100 % et qu’un individu occupe une
place. Nos projections ne prennent donc pas enidgrasion les situations de travail a temps
partiel : en 2014, 21 % des travailleurs d’ESATigktaa temps partiel.

Les quotients perspectifs présentés précédemmestard permis d’établir les projections de la
population des ESAT entre 2015 et 2027. Les résudtant exposeés dans le tableau 26.

Tableau 26 Projections de la population des ESAT : situations aux ler janvier 2015, 2019, 2023 et 2027

Gr°”'(°:;s‘: 98°S | 01.01.2015| 01.01.2019| 01.01.2023 | 01.01.2027
Moins de 24 573 621 647 645
2427 632 628 673 692
2831 574 614 615 651
3235 606 567 604 604
36-39 608 600 571 601
40-43 649 587 584 559
44-47 680 646 598 595
48-51 600 612 589 549
52-55 546 506 518 499
56-59 313 341 318 325

60 et plus 46 54 59 56
Total 5827 5776 5775 5776

L’'importance des sorties au-dela de 60 ans inflael@volution de la représentation de la
population de ces ages en ESAT : 0,8 % en 2015%teh 2027. Durant la période étudiée, la
part des jeunes agés de moins de 24 ans progiiesidenagpoint : 10 % en 2015 contre 11 % en
2027. En 2014, les effectifs agés de 40 a 60 gesentent 48 % de la population des ESAT.
D’ici 2034, ces effectifs représenteront 2 788 dispan retraite. La probabilité plus importante
d’'intégrer un ESAT avant 28 ans permet de réporshiepartie, au besoin de places pour les
jeunes issus du champ des enfants et des adolesEamite 2015 et 2027, les effectifs agés de
moins de 24 ans progresse de 11 %, ceux agésae@®4ans de 9 % et ceux agés de 28 a 32 ans
de 12 %. La baisse des effectifs agés de 35 a$Seanonfirme durant la période allant de 2015
a 2027. Les derniers effectifs agés de 40 a 5@ar)14 n’auront pas atteint I'age de la retraite
en 2027. On estime donc une augmentation de 4 %ffiatifs 4gés de 56 a 60 ans entre 2015 et
2027.

Les mouvements de population des ESAT sont comdrpiar le passage a la retraite a 60 ans,
permettant ainsi de limiter les effets du vieidissent.
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Figure 31 Evolution de la structure de la population des ESAT : situations au 01.01.2015 et au 01.01.2027
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Source : enquéte ES « handicap » de 2014 — nos projections

La baisse des effectifs agés de 40 a 55 ans pwrnfiteeffectifs agés de moins de 30 ans. Les
ESAT n'ont pas une accentuation du phénomeéne d#isgement de leur population. On
constate une évolution continue a la baisse destdff Agés de 32 a 55 ans. Les mouvements de
population qui interviennent tout au long de la atkilte semblent favoriser la perte d’effectifs a
ces ages. Effectivement, si les travailleurs org probabilité quasi permanente de partir d’'un
ESAT, les arrivées se concentrent aux ages jeluessdéparts sont principalement remplacés
par les plus jeunes. Nous verrons plus loin si seféit a couvrir les besoins des effectifs issus
du champ des enfants et des adolescents.

Les orientations des individus sont le résultand'aécision de la CDAPH de chaque MDPH.
Analyser les évolutions démographiques de chaqueartBment permet d’appréhender
l'influence des pratiques d’orientation sur le phvix@ne de vieillissement de la population. Dans
le cas des ESAT, la question se pose d'une réatient systématique des le soixantieme
anniversaire des travailleurs. Les évolutions déaqagques analysées a |'échelle régionale
sont-elles les mémes dans tous les départemenes?départements occupent une place
spécifique dans les politiques en faveur des peesen situation de handicap et des personnes
agées. Notre analyse démographigue ne serait pagléte sans un regard sur les situations
départementales. Les politiques d’orientation d&PM sont construites en fonction des besoins
de la population mais aussi de 'offre existantesda territoire.
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Figure 32 Répartition des différents groupes d'ages par département : situation des ESAT en
Bourgogne-Franche-Comté en 2015 (en %)
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Au niveau départemental, les huit territoires dedgion Bourgogne-Franche-Comté ont des

situations aux profils différents. En 2015, la Gat@r, le Doubs, la Haute-Sabdne et la Sadne-et-
Loire ont des situations démographiques plus fdlesa représentation plus importante de la
population agée de 24 a 35 ans que celle agée deé6@&ns. Le Jura, le Territoire de Belfort et

'Yonne ont une situation intermédiaire : moindeprésentation des effectifs agés de 24 a 36
ans, mais plus importante que celle des effeatis @le 48 a 60 ans. Enfin, la Niévre présente un
vieillissement plus marqué de sa population : regméation des jeunes de moins de 24 ans
inférieure a celle des autres territoires ; foejgrésentation des effectifs agés de 48-59 ans.

Les quotients perspectifs des ESAT pour chaquertidpant sont présentés en annexe 8 et 9
(p.333-334).

Tableau 27: Projections de population des ESAT par département (en effectifs)

Sadne-et- Territoire de

Cote-d'Or Doubs Nievre Haute-Sadne ) Yonne Total
Loire Belfort

Moins de 24 123 147 64 46 54 126 53 33 646
24-35 360 433 233 130 149 379 158 112 1954

36-47 327 297 150 121 174 348 220 94 1732

48-59 212 236 141 154 135 194 210 89 1371

60 et plus 13 14 3 6 3 1 16 16 73
Ensemble 1036 1128 592 458 514 1048 656 345 5777

Source : Nos projections de population des ESAT
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Les effectifs &gés de 60 ans et plus sont relagévtmpeu nombreux. Le moment du départ des
travailleurs a la retraite est influencé par legemations de la MDPH et des solutions
proposées aux individus. Il faut noter que les gutipns cumulées des huit départements
estiment un effectif de 60 ans et plus plus impart@?2 individus) que les projections
régionales (46 individus). Cela peut s’expliquer (@& variations des quotients perspectifs
d’entrées et de sorties d'un département a l'audes derniéres sont lissées au niveau
régional. Le Territoire de Belfort pourrait compter peu plus de 4 % de travailleurs agés de
60 ans et plus en 2027.

Figure 33 Répartition des différents groupes d'ages par département : situation des ESAT en Bourgogne-Franche-Comté
en 2027 (en %)
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La figure 33 présente la répartition des différegsupes d’ages par département en 2027.
Les départements de la Cote-d’Or, du Doubs et dealane-et-Loire gardent une situation
plus avantageuse : représentation plus importaggerdlividus agés de 24 a 36 ans, faible
représentation des effectifs agés de 60 ans et pkisJura et le Territoire de Belfort
présenteraient des situations proches des troarig@pents précédents. Le vieillissement de
la population des ESAT de la Nievre se stabilisersalqu’il s’accentue de maniére

significative dans I'Yonne.
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Tableau 28 Ages moyens des travailleurs d'ESAT par département (en années) : situations
Bourgogne-Franche-Comté.

en 2015 et en 2027 en

Année Cote-d’Or Doubs Jura Nievre Haute-Sadne Saon.e-et- Yonne Ui e
Loire Belfort
2015 38,7 39,3 38,9 40,8 37,7 37,5 38,9 39,4
2027 37,4 36,8 37,4 40,2 39,0 36,7 41,2 39,6

Sources : enquéte ES « handicap » de 2014 — nos projections de population

Au niveau régional, les nombreux départs entre 2028027 combinés a des « chances » plus
importantes d’entrer & un age jeune entrainent lagere baisse de I'dge moyen de la
population des ESAT : 38,7 ans en 2015 et 37,8ean®027. L'évolution des ages moyens
confirme un vieillissement plus important pour d&partements de I'Yonne et de la Nievre.

En 2014, pres de 67 % des effectifs agés d’au n&firens travaillaient encore a temps plein.
Toutefois, il existe un développement du travaikps partiel a ces ages, complété par une
activité occupationnelle pour 13 % des travaillellsss combinaisons de prises en charge qui
en découlent influencent nécessairement les profectiémographiques puisque nous avons
considéré qu’une place est occupée par une pers@meeut donc en conclure que les
effectifs agés de 52 ans et plus sont sous-estimés.

Figure 34 Répartition des modes d'hébergement des travailleurs d'ESAT par groupe d'ages en 2014 (N=5 827)
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Source : enquéte ES "handicap" 2014, Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

Par ailleurs, en 2014, les travailleurs dESAT adé$2 ans et plus vivaient principalement
en logement personnel et plus de 12 % étaient géberhez leurs parents ou un proche.
L’accueil en foyer d’hébergement concerne davankege¢ravailleurs agés de 60 ans et plus.
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Une large majorité des individus partant a la retrait & domicile, avec ou sans intervention
d’un service.

L'implication de la famille tend a diminuer aveédje mais ne disparait pas : apres 52 ans, ils
sont cent quarante a vivre chez leurs parents quache. Par ailleurs, la part de population
en foyer d’hébergement augmente.

D’ici 2027, 2 041 individus agés de 52 ans et glodiraient d’'un ESAT. Afin d’analyser les
destinations et les motifs de sortie de ce groupged, nous avons repris la part que
représentait chaque destination en 2014. Nousvessaappliquées a nos effectifs sortants
entre 2015 et 2027.

Tableau 29 Répartition des destinations des personnes dgées de 52 ans et plus ayant quitté un ESAT (N = 2 041)

Domicile
Destination Logement Famille Etab. Pour | Champ des Etabllssem’ent Déces
personnel PA AH de santé
Part en 2014 (%) 43,7 12,6 59 18,5 1,5 6,7
Effectifs d’ici 2027 892 257 120 378 31 137

Source : enquéte ES « handicap » 2014 et projections de population - nos traitements

Durant la période étudiée, 1 100 individus quitesraun ESAT pour vivre a domicile. Prés de
260 personnes seraient prises en charge par lalldaneurs parents ou un proche.
L’accompagnement de cette population vieillissgateune population elle-méme agée souleve
la problématique de la dépendance de deux géndsafRar ailleurs, pour les personnes moins
autonomes, une réorientation au sein du champdidtea en situation de handicap concernerait
plus de 370 individus. Selon les besoins d’accomeamgnt des personnes, les réorientations
sont principalement en direction des foyers etMAS/FAM. Enfin, plus d’'une centaine d’entre
elles intégreraient un établissement pour persoagéss des leur sortie d’'ESAT. Les différentes
destinations des travailleurs retraités sont dépeted des politigues d'orientations des
départements. Ce dernier point sera abordé enepdsé de chaque catégorie.

D’ici 2027, les 2 041 départs d'individus ageés diesple 51 ans permettent I'arrivée de 1 913
jeunes agés de moins de 24 ans. La simulation destations des jeunes selon le niveau de
déficience a estimé un besoin de 3 930 places 2afrg et 2027. Seul la moitié des besoins des
jeunes pourrait étre couvert si I'on considere uaigent les départs des personnes agées de 51
ans et plus. En 2014, les individus agés de 5ktphkis étaient 13 % a étre sans prise en charge
meédico-sociale aprés leur sortie dESAT. En appaligicette proportion, ils pourraient étre pres
de 230 a connaitre cette situation d’ici 2027. &leurs, 330 jeunes issus du champ des enfants
et des adolescents travailleraient ou se formeramemilieu ordinaire.
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Dans I'hypothése ou ces jeunes seraient maintegmss lé champ des enfants et des adolescents,
ils devraient étre reconnus en « amendement Cretoa qui limiterait I'arrivée d’enfants plus
jeunes dans des structures dédiées.

Au cours de la période étudiée, les départs audiekl ans s’éleveraient a un peu plus de deux
mille, au bénéfice des plus jeunes. Cependantdépmrts ne permettront pas de répondre a
'ensemble des besoins des plus jeunes. La péteogdus tendue serait entre 2019 et 2023
puisque le besoin est estimé a 1 480 places alditsty aurait que 690 places vacantes.

Nos projections répondent a des contraintes métbgidpies qui ne nous permettent pas de
prendre en considération la progression du travadmps partiel avec I'avancée en age. Cette
dimension apporte un biais important: nos propadi sous estiment les effectifs pouvant

bénéficier d'une réduction du temps de travail.f@ig les combinaisons de prises en charge ne
peuvent pas étre prises en compte dans le cadresdprojections. Nous estimons donc qu’une

personne en ESAT occupe une place, et donc travaitemps plein. Dans le cas de travail a
temps partiel, deux personnes a mi-temps occupeméaité une seule place d’'ESAT. Si les

adaptations de temps de travail se développaierd s années a venir, il faut considérer que
les effectifs accueillis en ESAT seraient plus im@ots que ce que nous estimons dans nos
projections.

En conclusion, la population des ESAT n’apparais gaarticulierement touchée par le
phénomene de vieillissement. Si I'on considére wemgent des indicateurs tels que I'age moyen
et le temps de présence des travailleurs, on gouréame conclure a une stabilité du phénomene
entre 2006 et 2014, voire jusqu’en 2027. Pourtaogmentation de la part des effectifs agés de
50 ans et plus montre bien une évolution de lacgira par age. Le calcul de I'age médian le
confirme. Globalement, l'indice de vieilissemene 2014 expose une accélération du
phénomene de vieillissement entre 2006 et 2014 haaijeunes de moins de 30 ans restent plus
nombreux que les individus agés de 50 ans et plasnature méme des ESAT freine le
phénomene de vieillissement de leur populationquédes travailleurs sont soumis au passage a
la retraite. Pour les déficiences plus lourdes,départ des individus s’impose avant le
soixantieme anniversaire. Nous estimons qu’un pesl e deux mille individus agés de 52 ans
et plus quitteraient un ESAT entre 2015 et 2027s @éparts interviennent a des ages ne
dépassant pas 65 ans. Le rb6le des ESAT est patement important dans l'analyse du
vieillissement de la population en situation dedieap prise en charge et accompagnée par le
secteur meédico-sociale. D’abord, 'ensemble desadgmle travailleurs nécessite d’apporter une
solution aux individus en fonction du niveau de efégance induit par la déficience principale.
Pour pres de 380 personnes la question d’'une rgatien vers un établissement du champ du
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handicap doit étre étudiée par la CDPAH : les feyd® vie ou occupationnels et les MAS/FAM
sont les principaux concernés. Poussé par lesiaieas de familles, le maintien dans le champ
du handicap est privilégié par certains départesaddé cette maniére, les anciens travailleurs
continuent d’étre accompagnés par les professisndel secteur du handicap formés a
'éducation et a la stimulation des individus. Cleoig d’orientation, dépendant de ['offre
territoriale, révele une volonté de continuité ddasmaniére de « prendre en charge » les
individus. Cependant, des départements privilégiemtentation vers un établissement pour
personnes agées deés la sortie de 'ESAT : entrd 202027, elle concerne cent vingt personnes.
Le passage du secteur du handicap au secteur despes agées change considérablement la
maniere de « prendre en charge » car le ralentesstedn rythme de vie est favorisé. Pour autant,
le passage en établissement pour personnes agémsrstage de réduire le phénoméne de
vieillissement au sein du secteur du handicap.ni@svements de la population issus des ESAT
influencent largement les disparités départementalémplantation des établissements et des
services ne permet pas d’offrir aux individus lagbilité de faire un véritable choix quant a leur
orientation. Il leur sera proposé des solutionsali@il et d'accompagnement en fonction de
I'offre de proximité. Les départements adaptentadi@s décisions d’orientation en fonction de
ces criteres, méme si l'on peut espérer que lemntet des individus soient prises en
considération. Le nombre de départs d’ESAT, dassataees a venir, influence nécessairement
le phénoméne de vieillissement d’autres catégo@es. dernieres ont elles-mémes des effectifs
qui vieillissent et doivent intégrer les retraitBESAT et les jeunes adultes. Deux catégories sont
particulierement influencées par les pratiquesMB$H, impliquant ainsi des évolutions de la
structure par age relativement difféerentes: leyef® et les foyers d’hébergement.
Historiguement, ces catégories d’établissementsconthu des implantations trés différentes
d’'un département a I'autre. Nous commencerons xaoser la situation des foyers de la région
Bourgogne-Franche-Comté.
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2-3-2.  Les foyers (hors foyers d’hébergement)

Les foyers de vie ou occupationnels accueillent gesonnes en situation de handicap,
relativement autonomes dans les actes de la viddgerme, mais pas suffisamment pour
avoir une activité professionnelle, méme en mibelapté. Ces personnes bénéficient d’'une
autonomie physique ou intellectuelle suffisante rpae livrer a des occupations
quotidiennes (activités ludiques, éducatives) aimpse d'une capacité a participer a une
animation sociale. Elles ne nécessitent pas deglance médicale ni de soins constants. Les
foyers de vie ou occupationnels apparaissent couhgsestructures intermédiaires entre les
foyers d’hébergement et les foyers d'accueil mdidi€aainsi que les maisons d’accuelil
spécialisé. En pratique, certains accueillent dstlleurs d’'ESAT dont 'avancée en age et
les problemes physiques qui en résultent ne lesmetéent plus d'y travailler a temps plein
ou d'y étre maintenus. Les foyers de vie fonctioniren majorité en internat, tandis que les
foyers occupationnels sont en principe des strastafaccueil de jour. Ces structures ne
disposent pas de réelle base légale, n'étant défipar aucun texte législatif. Elles sont
autorisées par le Président du département effisantées par le biais de I'aide sociale sous
forme de prix de journée.

La catégorie des « foyers d’accueil polyvalent >cogespond pas a une définition Iégale au
sens du Code de l'action sociale et des famillegsa été créée dans le fichier national des
établissements sanitaires et sociaux dans le lnnditriculer de facon unique les foyers
d’hébergement qui offrent, simultanément, de I'mgbment ouvert, de I'accueil en foyer de
vie et de I'accueil médicalisé.

Tableau 30 Offre départementale et taux d'occupation des foyers de vie, occupationnels et polyvalents en Bourgogne-
Franche-Comté (2015).

Nombre de Taux

Nombre de ’ .
personnes au d’occupation

places installées

Nombre
d’établissements

Foyers de vie ou

occupationnels

31/12/2014 (%)
Cote-d’Or 9 271 316 116,6
Doubs 17 421 373 88,6
Jura 9 304 307 101,0
Nievre 14 469 432 92,1
Haute-Sadne 7 131 164 125,2
Sadne-et-Loire 45 873 897 102,7
Yonne 18 658 666 101,2
Territoire de Belfort 3 86 99 115,1
Région 122 3213 3254 101,3
Nombre Nombre de Nombre de ’ .
Foyers polyvalents d’établissements e (e personnes au d’occupation
31/12/2014 (%)
Doubs 1 44 42 95,5
Jura 1 43 43 100,0
Territoire de Belfort 2 29 26 89,7
Région 4 116 111 95,7

Sources : STATISS Bourgogne et Franche-Comté 2015 et Enquéte ES 2014, ARS BFC
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Part (%)

Au regard du nombre de personnes accueillies eargogolyvalents et dans l'objectif de
construire les projections de population, nousaegons les deux catégories : foyers de vie et
occupationnels et foyers polyvalents. L’ensembteléaommé foyers.

La décision d’admission en foyer est subordonnéavés de la commission des droits et de
'autonomie des personnes handicapées.

Tableau 31 Evolution des capacités installées en foyers entre 2006 et 2020

Capacité Capacité zéOV; (:7;::‘6
2006 2020 (%)

Cote-d’Or 323 271 -16,1
Doubs 327 477 +31,4

Jura 267 347 +23,1
Nievre 428 449 +4,7
Haute-Sadne 138 99 -28,3
Sadne-et-Loire 743 876 +15,2
Yonne 629 492 -21,8
Territoire de Belfort 31 115 +73,0
BFC 2 886 3118 +7,4

Source : STATISS 2006 - PRIAC ARS BFC - nos traitements

La capacité des foyers progressera de 7,4 % dilmapériode 2006-2020. Toutefois, a
I'échelle départementale, les évolutions sont Wéem Les départements de la Cote-d’Or, de
la Haute-Sabdne et de I'Yonne connaitront des baideecapacité en partie imputables a la
médicalisation des établissements transformantdatggorie en foyer d’accueil médicalisé.
Par ailleurs, d’autres départements autoriseroatprogression de l'offre, particulierement
importante dans le Territoire de Belfort.

Figure 35 Part des places de foyers sur la capacité des catégories étudiées : situations en 2006 et en 2020
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La représentation des foyers est inégale dans dégmriéments. La capacité des foyers
atteignait prés du tiers des places installée2006, dans la Niévre et dans I'Yonne. Les
évolutions entrainent une baisse de la représentdts foyers dans ces deux départements,
mais elle reste supérieure a la représentatiommatg en 2020. La méme année, le Jura et la
Sabne-et-Loire ont aussi une meilleure représentake leurs foyers par rapport a la moyenne
régionale. En revanche, la baisse du nombre deegplao Cote-d’'Or et en Haute-Sabne
abaisse la part des foyers a moins de 10 % en 2020.

Ces disparités territoriales résultent de I'higade I'implantation des établissements par les
gestionnaires. Les politigues menées par les départts impliquent une baisse de la
représentation des foyers de vie, occupationngelgtzalents : 20,4 % en 2006 contre 17,6
% des places installées en 2020. Cette baisse @puwarh partie, les foyers polyvalents

puisqu’ils comptaient environ 500 places en 200614t places en 2014.

Les contraintes budgétaires que connaissent lasdaurs, depuis quelques années, les ont
obligés a réorienter leur politique de planificati®our répondre aux besoins de la population
vieillissante, ARS et départements procédent atidesformations d’autorisation a travers
une médicalisation des places de foyers. Cetteaqalkghtion implique systématiquement un
changement d’autorisation des places installéedoglar de vie vers le foyer d’accueil
médicalisé. Par ailleurs, cette modification emgaiin double financement : du département
pour le forfait hébergement et de I'ARS pour lefddrsoins. Le développement des FAM
implique nécessairement une relation étroite efdme politiques d’organisation médico-
sociale de I'Etat et des collectivités territorgle

Ces orientations politiques expliqguent en grandéeka baisse de capacité des foyers de vie
dans les départements de la Céte-d’Or, de la Haadme et de I'Yonne. Les disparités
départementales résultent de I'historique d'im@#oh des foyers mais aussi des orientations
politiques de planification. Nous aborderons cexpau moment de I'étude des MAS/FAM.

Tableau 32 Répartition des effectifs des foyers par groupe d'ages en 2014 (N=3 361). Situation en Bourgogne-Franche-
Comté

Mou;sn:e 30 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60 ans et plus Total
Effectifs 2014 673 646 861 906 275 3361
Part (%) 20,0 19,2 25,6 27,0 8,2 100,0

Source : enquéte ES "handicap" 2014, Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

En 2014, les foyers Bourguignons-Francs-Comtoisigitent 3 361 individus : 80,4 % sont
atteints de déficience intellectuelle, 14,3 % pnéset des troubles du psychisme et 2,1 % une
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déficience motrice. Les caractéristiques de la [adjmn atteinte de déficience intellectuelle
expliquent donc largement I'évolution de la struetpar age de la population accueillie en
foyer. La part des jeunes de moins de 30 ans estsmimportante que celle des groupes
d’ages de 40 ans et plus. Un quart des effectfiste 40 et 50 ans, on peut donc S’attendre a
ce que le vieillissement se poursuive dans lesemaésenir. La population agée de 60 ans et
plus continuera d’augmenter d’ici 2027.

Figure 36 Structure par groupe d'ages de la population accueillie en foyers : situations en 2006 et en 2014
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Source : Enquéte ES « handicap » de 2006 et 2014, Bourgogne et Franche-Comté

La baisse des effectifs agés de 30 a 40 ans dstytiarement marquée entre 2006 et 2014.
Dans le méme temps, le nombre de personnes agegs aes et plus a doublé. Celles-ci
représentent 8,2 % de la population en 2014. Lentieai des effectifs &gés de moins de 30
ans entre 2006 et 2014 permet de limiter 'augntemale I'indice de vieillissement bien que
la population agée de 50 ans et plus représenté @6 la population résidente en foyer. La
structure par age a évolué entre 2006 et 2014 aveperte d’effectifs agés de 30 a 50 ans et
une forte progression des effectifs au-dela der®) Baugmentation des effectifs plus agés,
combinée a la perte d'effectifs a des ages plusggeudont que la population accueillie en
foyer a connu un net vieillissement en huit ans.

La série chronologique de la DREES distingue lgsf®de vie ou occupationnel et les foyers
polyvalents. Selon elle, la part des 50 ans et plus passe de 17,3 % en 4995,1 % en

2001 et 26,5 % en 2006 en foyers de vie ou ocaupatis. L'age moyen des personnes
accompagneées est estimé a 40,8 ans fin 2006, cB8tans calculés en 1995. Le temps de
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présence moyen pour cette méme population s’éld¥ke5aans fin 2006, contre 9 ans estimé
en 1995» Par ailleurs, la DREES expose la situation fig®rs polyvalents en France
métropolitaine : «a population accueillie est &gée en moyenne dé 4as et la durée de
prise en charge moyenne est estimée a 10,5 anb@ge moyen des personnes sorties des
foyers polyvalents au cours de I'année 2006 estGJé ans. Elles y sont restées en moyenne
10,5 ans»

Globalement, nous retenons qu’en France métropwitéa population accueillie en foyer est,
en moyenne, agée de 41 ans en 2006 et que le tEmpesence s’éleve a 10,5 ans. En 2006,
la Bourgogne-Franche-Comté présentait une situattetivement proche de celle de la
France métropolitaine : la part de la populatiogedgle 50 ans et plus était Iégérement
supérieure, 27,3 % ; 'age moyen des résidents étaiivalent. Toutefois, le temps de
présence était particulierement important en régidi8 ans contre 10,5 en France
métropolitaine. On peut rappeler que les départ&smemaux, que représentent la Nievre et
I'Yonne, étaient particulierement bien dotés ercetade foyers en 2006. L’éloignement des
familles et la manque de mobilité des personnessaut-étre deux éléments explicatifs de ce
phénomene. Historiguement, le développement detisotu d’hébergement dans I'Yonne
répondait aussi aux besoins de la région parisicbagroximité de ce département offrait
sans doute un cadre plus agréable aux personrsitsiation de handicap.

En 2014, le temps de présence a diminué a moirdixdans, en moyenne, se rapprochant
ainsi de la valeur de la France métropolitaine. N@avons vu précédemment que la
meédicalisation de places de foyer de vie réponaaxt besoins d’adaptation de la prise en
charge des personnes vieillissantes en situatidraddicap. La baisse importante de temps de
présence peut provenir de ces modifications degoats entre 2006 et 2014. Effectivement,
les personnes vieillissantes accueillies en fopersont plus recensées dans cette catégorie
mais dans celle des FAM. La population la plus agést donc plus prise en considération
dans les effectifs des foyers.

Nous avons pu constater pour les ESAT que la mahunghénoméne de vieillissement ne
pouvait pas se réduire aux indicateurs comme liaggen et le temps de présence. En ce
sens, le tableau 33 reprend I'ensemble des indiataous permettant d’interpréter les
évolutions du phénoméne de vieillissement entré 202014 au sein des foyers.
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Tableau 33 Evolution des différents indicateurs de vieillissement des foyers entre 2006 et 2014. Situations en Bourgogne-
Franche-Comté.

Au 1% janvier 2015, les résidents de foyers sont

Ensemble de
la
population

Année

e entrés, en moyenne, a I'age de 33 ans. Entre 2006

. ] 2006 319 et 2014, I'age d’entrée en foyer a progressé d’'une
ge moyen a . £
I'entrée 2010 32,8 année. En 2014, pour 254 entrees, 39 %
2014 33,0 : o A .
S 375, concernaient des individus agés de moins de 30
Effectifs 2010 3261 ans, 30 % des personnes agées de 50 ans et plus
2014 3365 - 5
et 20 % avaient de 40 a 50 ans.
A § 2006 41,1
S dorte 2010 42,0 _ _ o
resiaents 2014 42,8 Si la population est vieillissante, les temps de
Temps de 2006 18,0 présence, eux, ont été réduits de huit ans, résulta
présence (en 2010 11,3 . , .
années) 2014 9,8 de la transformation de places en foyer d’accueil
: 2006 0,72 meédicalisé et de I'importance des mouvements
Indice de
vieillissement 2010 0.66 de population au-dela de 50 ans
2014 0,57 pop '

Source : enquétes ES "handicap" de 2006, 2010 et )z . A .
2014 de Bourgogne et de Franche-Comté L'évolution de | age moyen progresse . 42,8 ans

en 2014 contre 41,1 ans en 2006. Ces évolutions
marquent un développement du phénoméne de vieitieat pendant la période
d’observation. Le calcul de 'age médian des parseraccueillies tend méme a l'accentuer,
puisqu’il atteint 44 ans en 2014. Effectivement2@i4, pour cent personnes agees de 50 ans
et plus les foyers dénombrent cinquante-sept aldianoins de 30 ans.

L’état de la population par déficience a révélé willissement plus important pour la
population atteinte de troubles du psychisme. Ggludvolue peu entre 2006 et 2014.
L’accélération du phénomene de vieillissement eement plus marquée pour la population
atteinte de déficience motrice : 0,85 en 2006 eo@iB7 en 2014 en foyer de vie. Cependant,
une large majorité des résidents de foyer sonintdtele déficience intellectuelle. Cette
derniere affiche aussi une progression du viedhissnt de sa population, déja
particulierement marqué dés 2006 : 0,78 en 200BH6& en 2014. On peut donc conclure a
une accentuation du vieillissement de la populaties foyers entre 2006 et 2014.

Le calcul des projections de la population jusquzR7 confirme la poursuite de ce
phénomeéne. Effectivement, en 2027, l'indice dellisgsement’® pourrait atteindre 0,51, soit
51 personnes agées de moins de 32 ans pour cenhpes agées de 52 ans et plus. Avec les
mémes tranches d’ages, lindice de vieillissemshégal a 0,82 alfljanvier 2015.

® |’indice de vieillissement pour 2027 est calculé a partir de tranches d’ages connus, c’est-a-dire les effectifs
agés de moins de 32 ans et ceux agés de 52 ans et plus.
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De la méme maniéere que pour les ESAT, les projestde la population ont été élaborées a
partir de la méthodologie présentée précédemmesdebsur les quotients perspeéfiflous
avons travaillé les projections a I'échelle dedgion et des huit départements. Rappelons que
'approche utilisée est la méme quelle que sodaegorie étudiée. Cependant, les quotients
perspectifs sont propres a chacune dentre elles katrées en foyer interviennent
principalement avant 28 ans et entre 52 et 56 Bmes peu de jeune entrent en foyer avant
leur vingtieme anniversaire. Si la probabilité dien en foyer existe a tous les ages adultes,
elle est particulierement faible entre 28 et 40 &jisst a partir de 40 ans que les « chances »
d’intégrer un foyer augmentent régulierement pdigirrdre une chance sur dix entre 52 et 56

ans. Au-dela, la probabilité se réduit sans devaulie pour autant.

En revanche, les « chances » de sortir d’'un foyet ielativement stables, exception faite des
jeunes adultes de moins de 24 ans qui ont une pil@anulle de sortir d’un foyer. Entre 24
et 28 ans, le quotient perspectif est Iégéremearst gllevé qu’aux autres ages (de moins de 60
ans). L’arrivée tardive de certains jeunes damhénp des adultes peut expliquer qu’entre 24
et 28 ans la prise en charge et 'accompagnemeaentsencore adaptable aux besoins de
lindividu : attente d’'une place en ESAT, accudilfeyer pas adapté... En tout état de cause,
c’est bien a partir du soixantieme anniversaire lquehance de quitter un foyer est la plus
importante. A noter que rien n’oblige un résideatgitter un foyer a 60 ans.

Tableau 34 Projections de population87 : situations des foyers entre 2015 et 2027 en Bourgogne-Franche-Comté.

Ages 01.01.2015 01.01.2019 01.01.2023 01.01.2027
16-19 ans 15 13 11 14
20-23 ans 246 220 183 232
24-27 ans 275 260 212 227
28-31 ans 270 260 239 218
32-35 ans 245 263 246 243
36-39 ans 268 244 254 249
40-43 ans 326 274 238 267
44-47 ans 356 328 261 268
48-51 ans 376 350 308 288
52-55 ans 380 389 343 345
56-59 ans 329 381 376 358

60 ans et plus 275 347 509 589

Total 3361 3223 3001 2985

Sources : enquéte ES « handicap » de 2014 - nos projections de population

% Détail des quotients perspectifs de sorties et d’entrées des foyers par département en annexes 11 et 12
(p.336-337).
¥ Détail des projections des foyers en annexe 10 (p.335).
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Les éléments tirés du PRIAC permettent d’estim@ea prés a 3 000 places de foyers en
2020. Nous considérons dans nos projections gqumpacité des foyers restera la méme
jusqu’en 2027. Nous posons aussi I'hypothése quaur d’occupation est toujours égal a
100 % et qu’'une place est occupée par un indivigks hypotheses de travail ne prennent
donc pas en considération un temps occupationmebgupléeterait un temps partiel en ESAT.
Notre approche ne nous permet pas de mesurer cempkée, ce qui implique que nous
I'écartons de notre étude. Cependant, le total effectifs accueillis au °1 janvier 2015
recense les situations de mi-temps occupationhalbaisse des effectifs entre 2015 et 2019
est donc le résultat combiné d’une diminution dedpacité installée et de la non prise en
compte des temps occupationnels partiels.

La baisse d'effectifs entre 2015 et 2027 touchéqadierement la population agée de 40 a 55
ans. Entre 56 et 60 ans, les effectifs augmenten8 &o. lls doublent au-dela de 60 ans.
Durant la période de projections, la populationeddé 50 ans et plus passe de 29,3 % des
effectifs en foyer en 2015 a prés de 40 % en 2D2ns le méme temps, la population agée de
moins de 30 ans représenterait un peu plus de 20 2027 alors qu’elle atteignait tout juste
24 % en 2015. Le phénomene de vieillissement coetande s’accéléré. Entre 2015 et 2027,
les effectifs agés de 64 ans et plus pourraieatrétitipliés par 3,5.

Figure 37 Evolution de la structure de la population des foyers : situations au 01.01.2015 et au 01.01.2027
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Sources : enquéte ES « handicap » de 2014 et nos projections

Globalement, la pyramide des ages de la populaieuaeillie en foyer évolue largement en
faveur des plus agés. La perte d’effectifs desr0paofite aux personnes agees de 50 ans et
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plus. La population agée de la trentaine apparaihsntouchée par la perte d'effectifs entre
2015 et 2027. Effectivement, a ces ages les qustiperspectifs révelent une faible
probabilité de sortir ou d’entrer. Les effectifs smintiennent sans subir de mouvements
importants. Entre 28 et 60 ans, les résidents yier$oont une plus faible « chance » de sortir.
L'augmentation des effectifs au-dela de 51 anspdigde par une plus forte probabilité
d’intégrer un foyer entre 52 et 56 ans. Cet affliexpopulation s’explique par I'adaptation du
temps de travail, voire I'arrét d’activité, desviadleurs d’'ESAT. Nous avons vu qu’au cours
de la cinquantaine, les travailleurs pouvaient béieé¢ d'une réorientation ou d'un
aménagement du temps de travail avec une actigdépationnelle en journée. On retrouve
ici les effets de ces réorientations ou de ces amgmns de prises en charge. Les foyers
voient leurs effectifs agés de 60 ans et plus doudhtre 2014 et 2027. Leur représentation
pourrait atteindre 18,2 % de I'ensemble de la paih des foyers. On peut rappeler qu’elle
est de 8,2 % en 2014.

L’évolution régionale des effectifs résidant en doyexpose une situation globale

particulierement marquée par le vieillissement. doonstatons une forte progression des
effectifs aux ages élevés, expliquée en partie desr réorientations entre 50 et 55 ans.
Toutefois, nous savons que l'histoire de I'impldiata des foyers est tres différente d'un

département a l'autre. La présence ou non de eddisSiements en proximité privilégie ou

pas les orientations de la part de la CDAPH.

Les situations départementales affichent des prdélpopulation trés différefits

% Détail des quotients perspectifs de sorties et d’entrées des foyers par département en annexes 11 et 12
(p.336-337).
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Figure 38 Répartition des différents groupes d'ages par département : situation des foyers en Bourgogne-Franche-Comté
en 2015 (en %)
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Source : enquétes ES 2014 Bourgogne et FranchedCemos traitements

La Nievre présente une situation démographique gtynamique : les groupes d'ages des 24-
34 ans et des 36-47 ans sont mieux représentésetjuades 48-58 ans ; les moins de 24 ans
ont une part plus importante que les 60 ans et @0s% de I'offre médico-sociale pour
adultes en situation de handicap est composée yhrsfade vie. Le dynamisme de la
population des foyers ne tient pas uniqguement gel'des Nivernais : en 2014, 59 % des
personnes résidant en foyer provenaient de la Blidvanalyse des origines de la population
accueillie révele gque les foyers de la Nievre aitleme des personnes de la région parisienne,
de la région Centre et d’autres départements digian Bourgogne-Franche-Comté, I'Yonne
notamment. Ces populations sont tres différentetesandividus provenant de I'Yonne (N =
14) ont, en moyenne, 23 ans alors que ceux proveleda région parisienne (N = 43) ont, en
moyenne, 45 ans. Par ailleurs, le taux d’occupatierla Nievre était égal a 92 %. Avec
guatorze établissements dans le département, yessf@emblent largement répondre aux
besoins de la population nivernaise. Le passage Enthamp des enfants et des adolescents
et celui des adultes est semble-t-il plus fluide gour d’autres territoires. Enfin, soulignons
gue la Nievre est I'un des seuls départements aaitve une augmentation du nombre de
places en foyers durant la période allant de 20014

La situation du Territoire de Belfort est proche profil de la Nievre. Cependant, les
individus ageés de 24 a 36 ans y sont moins repi€sen
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A Tlinverse, le Doubs et la Sabdne-et-Loire sont spltouchés par le phénomeéne de
vieillissement : forte représentation des 48-58 aunpérieure a celle des 24-34 ans ; part plus
importante des personnes agees de 60 ans et @uegypersonnes agées de moins de 24 ans.

L’Yonne, le Jura et la Haute-Sadne ont des prsiitslaires : les jeunes de moins de 24 ans et
les personnes agées de 60 ans et plus ont desaefations équivalentes ; la représentation
plus importante des 48-58 ans pourrait entraingccEntuation du vieillissement de la
population dans les années a venir.

Tableau 35 Projections de population des foyers par département : situation en 2027

Cote-d'Or Doubs Nievre Haute-Sadne Saén‘e-et- Yonne UCLIEOCD
Loire Belfort

Moins de 24 15 38 20 77 9 41 28 13 241
24-35 42 135 89 109 28 165 57 40 663
36-47 87 77 95 109 24 219 125 31 768
48-59 84 156 110 96 27 288 205 29 995

60 et plus 43 72 33 58 12 92 33 2 345
Ensemble 271 477 347 449 99 805 449 115 3012

Source : Nos projections de population des foyers

La répartition des effectifs projetés a 2027 expibe® situations trés variables. Les quotients
perspectifs des foyers sont présentés en annexats1P1(p.336-337).

A effectifs équivalents, la Niévre et I'Yonne oneésdévolutions différentes : les personnes
ageées de moins de 24 ans représentent 17 % d@udapon des foyers nivernais contre 6,2
% dans I'Yonne. Toutefois, I'Yonne n’a pas une sprésentation de la population agée de 60
ans et plus (7,3 %) par rapport a la Nievre (12)9 Pa particularité icaunaise tient aux
nombreux effectifs agés de 48 a 60 ans. Au regasdquiotients perspectifs de sorties des
deux départements, les résidents icaunais ont na@rchances de sortir avant 50 ans et un
plus fort quotient perspectif de sortie a partire@eans. Les résidents des foyers de la Niévre
ont plus de « chances » de quitter un foyer toutoag de leur vie adulte. Par ailleurs, les
résidents des foyers de I'Yonne entrent en foygluaieurs périodes de I'age adulte : entre 20
et 24 ans, entre 44 et 52 ans et entre 56 et 60Lassquotients perspectifs d’entrer de la
Niévre révelent des entrées particulierement canées entre 20 et 24 ans. Les départs des
plus agés sont donc remplacés par l'arrivée deeganultes, favorisant ainsi le dynamisme
démographique des foyers de la Niévre.

Le département de I'Yonne, par le biais des déasside la CDAPH, réoriente les résidents
des foyers vers des établissements pour persogées.aRéorientations que le département
de la Nievre ne pratique pas.
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Figure 39 Répartition des différents groupes d'ages par département : situation des foyers en 2027 (%)
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Les pratiques des MDPH influencent nécessairenmergrécessus de vieillissement de la
population des foyers. Deux orientations différenti particulierement les départements
guant au traitement de I'avancée en age de la ptpual: I'adaptation des prises en charge au
sein du champ des adultes en situation de handmppque l'intervention de plusieurs
catégories ; le passage dans le secteur de laexdgépce ». Les départements avec une forte
« chance » de sortir au-dela de 60 ans sont ceugnques plus importants taux de départs
vers un établissement pour personnes agées. €'astsl de la Cote-d’Or, du Doubs et de
I'Yonne. La Cobte-d’Or se caractérise par une faiblthance » de sortie avant 60 ans,
impliquant un temps de présence plus long (13,7 qms pour les autres départements (9,8
ans en moyenne en Bourgogne-Franche-Comté). Lestdéfe sept personnes sur dix a partir
de 64 ans s’expliquent par un flux vers les établizents pour personnes agees. Le Territoire
de Belfort présente une situation quasiment ineerdés résidents sont présents en moyenne
4,5 ans ; la part des effectifs agés de 60 andustgst faible, du fait des mouvements de
population importants a tous les ages adultes jeleses de moins de 24 ans représentent 10
% des effectifs.

Tableau 36 Evolution des ages moyens: situations départementales en 2015 et en 2027

Foyers | Cote-d’Or | Doubs Jura Niéevre Ha|:|te- Saon_e et Yonne UL LG
Sadne Loire Belfort
2015 43,0 45,9 42,7 40,5 42,9 43,9 43,2 39,9
2027 46,7 44,6 43,6 41,1 42,8 45,5 46,2 38,3

Source : enquéte ES « handicap » de 2014 — nos projections
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Les ages moyens des résidents en foyers n’évolpast de la méme maniére d’'un
département a un autre.

Les départements du Jura, de la Haute-Sabne e& d&&adne-et-Loire ont une position
intermédiaire car la représentation des persongéssade 60 ans et plus avoisine 11 %.
Cependant, la part des effectifs agés de 48 a $@tsint plus de 30 %. Les réorientations a
ces ages dans ces départements ont principalemeanau sein du secteur des adultes en
situation de handicap. Enfin, les résidents desrfoyivernais ont des chances équivalentes
de sortir quel que soit le groupe d’ages d’appartea. Au-dela de 60 ans, les résidents ne
quittent pas davantage leur foyer du fait de lege.alLes établissements continuent
d’accueillir leur population bien apres leur soiti@me anniversaire.

Tableau 37 Activité en journée des personnes accueillies en foyers en 2014 (N=3 361). Situation en Bourgogne-Franche-
Comté (en %).

Activité en journée M0|r;il¢:e 30 30-49 ans 50’::2 et
Autre activité ou accueil de jour 8,9 3,8 4,3
ESAT a temps plein 4,2 2,3 1,3
ESAT temps partiel 0,3 1,1 0,3
ESAT temps partiel + occupationnel 8,6 11,2 11,0
Formation, stage, recherche d'emploi 0,0 0,1 0,3
Foyer de vie ou occupationnel 70,9 73,8 75,2
MAS/FAM 1,2 2,7 3,8
Sans activité ni accueil médico-social 4,3 4,0 3,2
Travail en milieu ordinaire 0,1 0,1 0,0

Sources : Enquéte ES « handicap » 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

Les différents rapports nationaux sur le sujet igillissement de la population en situation de
handicap préconisent une adaptation du temps dailtces individus vieillissants en ESAT.
Celle-ci se traduirait par un mi-temps en ESAT et mi-temps en foyer de vie ou
occupationnel. Donc, les résidents des foyers b#egf soit d’'un accueil complet par le
foyer soit partiel pour compléter une réductiontelmps de travail, principalement en ESAT.
La combinaison entre temps de travail et tempsmattannel concerne 11 % des adultes agés
de 50 ans et plus. Cet accueil a mi-temps ne coaqeas davantage les travailleurs agés de
50 ans et plus que ceux agés de 30 a 50 ans. Lairc@ison des prises en charge entre ESAT
et foyers existe a tous les ages. Les résidentoy agés de 50 ans et plus sont moins
nombreux a travailler a temps plein et plus nombieétre a temps plein en foyer.
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La réduction du temps de travail complétée paremps occupationnel en foyer n’apparait
donc pas étre la prise en charge privilégiée aa-dain certain age comme l'expose la
littérature. Trois personnes sur quatre sont a $epd@in en foyer de vie ou occupationnel.
Mettre en places ce type de combinaison nécegs@g@roximité géographique entre 'ESAT
et le foyer, parfois méme avec un foyer d’hébergdmeimplantation des établissements ne
s’est pas construite dans cette logique. Histortprd, les foyers accueillaient des individus
qui n'avaient pas la capacité de travailler en ESAdis qui pouvaient bénéficier d’activités
en journée. Ces deux catégories d’établissemeataient pas de raison de se cotoyer avant
gue la population vieillisse.

Ce n'est pas le cas des ESAT et des foyers d’hébwngt. Effectivement, les foyers
d’hébergement ont été mis en place afin de répahdme besoin de logement des travailleurs
d’ESAT qui ne pouvaient occuper un logement persbriependant, avec les évolutions de
la structure par age de la population accuelillifamr, principalement occupationnel, des
besoins d’hébergement pour les résidents de foyersaussi émergé. En 2014, 14 % des
personnes agées de 50 ans et plus sont en foyébeaitfement et 3 % sont dans un
établissement pour personnes ageées la nuit. Aagaricée en age des résidents de foyer, de
nouvelles formes d’hébergements ont apparus, cooeile proposée par les établissements
pour personnes agées. Les individus sont donc élcyar un foyer la journée et par un
établissement pour personnes agees la nuit.

Les combinaisons de prises en charge touchent eolersent le champ des adultes en
situation de handicap mais aussi le secteur deopees agées. Les orientations font I'objet
d’'une décision de la CDAPH.

Ces besoins d’hébergement sont le résultat deri@eaen age de la population résidente en
foyer car nous constatons que l'entrée en foyerpass tardive en 2014 qu’en 2006.
Effectivement, comme le montre la figure 40, 36 &s désidents agés de 50 ans et plus
vivaient a domicile avant d’'intégrer un foyer.
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Figure 40 Répartition des modes d'hébergement avant admission en foyers en Bourgogne-Franche-Comté : situation des
personnes entrées en 2014 (N=254)
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Avant leur admission, au cours de I'année 2014rdsilents d’'un foyer étaient 33 % a vivre
chez leurs parents ou un proche et 13 % avaientdgement. 29 % des personnes agées de
50 ans et plus qui ont intégré un foyer de vie ooupationnel au cours de I'année 2014
provenaient d’un foyer d’hébergement avant leuriagion.

Les foyers accueillent une population qui ne past iester a domicile, prenant ainsi le relais
des familles et des foyers d’hébergement.

Tableau 38 Répartition des destinations des personnes agées de 52 ans et plus ayant quitté un foyer. Situation en
Bourgogne-Franche-Comté. (N=1 409)

Domicile
Destination Logement Famille Etab. Pour | Champ des Etabllssem’ent Déces
personnel PA AH de santé
Part en 2014 (%) 12,8 1,1 41,5 24,5 5,3 8,5
Effectifs d’ici 2027 180 15 585 345 75 120

Source : ES 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos projections

L’'analyse des sorties de foyer de 2014 permet daiddes tendances concernant la
destination des personnes: a partir de 52 ansx gewsonnes sur cing intégrent un
établissement pour personnes agées et pres d'unh egtaréorienté au sein du champ du
handicap. Durant la période étudiée, environ smscpersonnes basculeraient dans le secteur
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de la « dépendance », principalement celles aysiha60 ans. Entre 40 et 60 ans, elles sont
plus nombreuses a étre réorientées vers un ayee do vont en MAS/FAM.

Les foyers sont particulierement touchés par léliggement de leur population : d’'une part,
par 'avancée en age des effectifs présents auledieurs établissement ; d’autre part, du fait
des différentes pratigues départementales a trdesrdécisions des CDAPH en termes de
réorientations vers un foyer a partir de 50 ans.

Les politiques départementales, concernant lesrgpysont trés différentes et ne sont pas
toujours en adéquation avec I'évolution des capaditstallées. Les foyers de la Cote-d’Or
connaissent une baisse de leur capacité alorsduidgrent des jeunes agés de 20 a 24 ans et
des individus agés de 52 a 56 ans. Les quotiemspgetifs de sorties sont plus importants
apres 64 ans. On constate effectivement une footgrgssion de 'age moyen des résidents de
foyers de Coéte-d’Or entre 2015 et 2027 : les réggl@uraient, en moyenne, 46,7 ans en
2027. En revanche, les foyers du Territoire de delbnt une forte progression de leur
capacité installée entre 2006 et 2020 et I'age magad a diminuer entre 2015 et 2027. Ce
phénomene s’explique par une intégration plus inaobe des individus a trois périodes de
'age adulte : entre 20 et 28 ans ; entre 44 eari8Bet entre 52 et 56 ans. L’arrivée tardive de
certains résidents devrait entrainer un vieillissetnde la population accueillie en foyer.
Cependant, les quotients perspectifs de sortieladvéles chances de quitter un foyer
relativement importantes a tous les ages, attetgh@ % au-dela de 64 ans. Malgré
'augmentation de la capacité installée, les fogkrg erritoire de Belfort n'accompagnent pas
les individus dans leur processus de vieillisseraardela de 65 ans.

Si les modes de fonctionnement restent les mérasVolutions démographiques des huit
départements connaitraient des disparités impagadans les années a venir. L'orientation
des individus vers le secteur de la dépendance seia du champ du handicap n’aura pas les
mémes conséquences sur 'accompagnement : mandoentition des professionnels de la
dépendance au domaine du handicap ; manque deissammeze du vieillissement individuel
pour les professionnels du handicap. Dans un pretaieps, les contraintes budgétaires ne
permettront pas de former 'ensemble des acteusstis auprés de cette population.

Par ailleurs, les projections permettent d’estioez 620 jeunes adultes agés de moins de 24
ans integreraient un foyer entre 2015 et 2027.1®©hesoin du champ des enfants et des
adolescents est estimé a environ 1 224 places petbe période. Les mouvements de
population permettraient donc de répondre a 50,6e%besoins des jeunes issus du champ
des enfants et des adolescents. Si la politiguenddicalisation perdure, le manque de
réponses aux besoins des jeunes pourrait augmenter.
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2-3-3.  Les foyers d’hébergement

Les foyers d’hébergement assurent I'hébergemdigrgtetien des travailleurs en situation de
handicap qui exercent une activité pendant la @eien milieu ordinaire (de droit commun),

dans un ESAT ou dans une entreprise adaptée. htatien est décidée par la commission
des droits et de 'autonomie des personnes hargksapJne équipe de travailleurs sociaux
assure I'encadrement des travailleurs hébergésyar fe soir et le week-end. Un SAVS ou

un SAMSAH peut étre annexé au foyer d’hébergemelid. sont appelés a recevoir des
personnes en situation de handicap dont le degétaliomie est insuffisant pour leur

permettre de vivre seuls ou dans un établissentesiopvert comme le logement-foyer, mais
autorise néanmoins une certaine activité profesgitm et une certaine autonomie sociale.
Principalement destinés a des travailleurs, ilfonetionnent qu’en fin de journée et en fin de
semainelLes dépenses d’exploitation du foyer d’hébergersent prises en charge par l'aide

sociale départementale sous forme de prix de jeurhés travailleurs accueillis doivent

contribuer a leurs frais d’hébergement et d’ergretlans des limites fixées par décret.

Leur population, en Bourgogne-Franche-Comté, seposm de deux déficiences pour 95 %
des effectifs : les déficiences intellectuellesle=t troubles du psychisme. Cependant, la
répartition évolue dans le temps puisqu’en 2006 pkemiers représentaient prés de 88 % de
la population et les seconds 8,5 % alors qu’en 28Q4% de la population étaient atteintes de
déficiences intellectuelles et 14 % de troublespduchisme. Il apparait que plus d’'un tiers
des personnes hébergées a plus de 50 ans.

Tableau 39 Offre départementale et taux d'occupation des foyers d'hébergement au 01.01.2015.

Nombre de Nombre de Taux
Département ) e No‘mbre places personnes d’occupation
d’établissements installées au (%)
31/12/2014
Cote-d’Or 17 673 584 86,8
Doubs 17 525 506 96,4
Jura 7 218 210 96,3
Niévre 5 114 109 95,6
Haute-Sadne 2 127 126 99,2
Sadne-et-Loire 12 296 258 87,2
Yonne 8 219 182 83,1
Territoire de Belfort 1 28 28 100,0
Région 69 2 200 2003 91,0

Sources : STATISS Bourgogne et Franche-Comté 2015 et Enquéte ES 2014, ARS BFC

Les foyers d’hébergement ont vu leurs capacitésndien de 17 % entre 2006 et 2014 : 2 661
places en 2006 contre 2 200 en 2014. Effectiventemt,capacité installée a été réduite pour
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répondre au développement des politiqgues d’inciud&s personnes en situation de handicap.
L’estimation du nombre de places a partir des médrons des huit schémas départementaux
et du PRIAC expose un ralentissement de cetteebdisda capacité installée d’ici 2020. A
I'échelle régionale, cette derniére bénéficie d'dale augmentation entre 2015 et 2020,
respectivement 2 200 et 2 234.

Figure 41 Evolution de la capacité installée des foyers d'hébergement

évolution
Capacité | Capacité ze(;IZO 0/2006
2006 2020 (%)

Cote-d’Or 637 706 +9,8
Doubs 518 527 +1,7

Jura 248 218 -12,1
Nievre 185 115 -37,8
Haute-Sadne 127 127 0,0
Sadne-et-Loire 618 302 -51,1
Yonne 257 211 -17,9
Territoire de Belfort 71 28 - 60,6
BFC 2 661 2234 -16,0

Source : STATISS 2006 - PRIAC ARS BFC - nos traitements

D’ici 2020, le Territoire de Belfort compterait nmasi de trente places en foyer d’hébergement
alors qu’il dispose de plus de trois cents placESAT. Les travailleurs sont 85 % a vivre a
domicile, dont prés de 40 % vivent chez leurs paren un proche. Ceux bénéficiant d’'un
accueil en foyer d’hébergement ont un age médiachgr de 50 ans. Finalement, 6 % des
travailleurs d’'ESAT du Territoire de Belfort vivern foyer d’hébergement alors qu’au
niveau régional, ils sont 25 %. La encore, lesntaions politiques des départements sont
trés différentes concernant les modes d’hébergedemntravailleurs en situation de handicap.
Le schéma de la Cote-d’Or, par exemple, exposeolanté de développer des formules
d’hébergement innovantes plus proches du milieinanck.

La vocation premiére des foyers d’hébergement dtadcueillir des travailleurs en situation

de handicap. En 2014, ces derniers représentazeft 8e la population accueillie en foyer

d’hébergement. Avec l'avancée en age, les résidaemséficient d’'un accueil en foyer ou en

établissement pour personnes ageées. Il faut natepres de 4 % de cette population n’ont ni
activité ni accueil médico-social en journée alopge les équipes d’encadrement sont
présentes uniquement les soirs et le week-enddleedes foyers d’hébergement a évolué
avec la progression de la part des effectifs phésa
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Figure 42 Part des places de foyer d'hébergement sur la capacité des catégories étudiées : situations en 2006 et en 2020
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Source : STATISS 2006 et PRIAC ARS BFC mis a jour en 2017 — nos traitements

La volonté politique d’offrir des solutions d’hélgement plus inclusives entraine une baisse
de la représentation des foyers d’hébergementefiggsentaient pres de 19 % de la capacité
installée de I'ensemble des catégories d’établisgesret de services pour adultes en 2006 et
tombent a moins de 13 % en 2020. Les situations disparates selon les départements : la
Cote-d’Or affiche la plus forte représentation émgers d’hébergement. La présence de ces
derniers permet l'accueil de 28 % des travaillediiSSAT. Cependant, en 2014, le taux
d’'occupation était I'un des plus faibles de la o&gi(86,8 %). Au regard des taux
d’'occupation, on comprend les baisses de représemtaju’'ont connues les foyers
d’hébergement des départements de la Nievre, 8adae-et-Loire et de I'Yonne. Ce dernier,
en particulier, avait un taux d’occupation de 83,1

Nous avons vu précédemment qu’une majorité desitltewrs d’ESAT vit a domicile.
Théoriguement, les 2 200 places de foyers d’hébeege permettraient d’accueillir 38 % des
travailleurs d’ESAT. Cependant, un quart de cegiti@urs sont en foyer d’hébergement.

Tableau 40 Répartition des effectifs en foyer d'hébergement par groupe d'dges en 2014 (N=2 003). Situation en
Bourgogne-Franche-Comté.

Moins de 30

ans 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60 ans et plus Total
Effectifs 2014 481 383 504 469 166 2003
Part 24,0% 19,1% 25,2% 23,4% 8,3% 100,0

Source : enquéte ES "handicap" 2014, Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements
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En 2014, la part des effectifs agés de 60 ans et giteint 8,3 % de I'ensemble de la
population accueillie en foyer d’hébergement. Elait de 2,5 % en 2006. La structure par
age de la population accueillie en foyer d’hébemgaima évolué en faveur des personnes
agees de 60 ans et plus. Nous avons vu que cgltdation se composait a 95 % d’individus
atteints de déficience intellectuelle et de troslila psychisme. La part de personnes agées de
60 ans et plus a augmenté pour les deux déficieneg@s% en 2014 contre 2,8 % en 2006
pour les personnes atteintes de déficience intalile et 5,6 % en 2014 contre 0,5 % en 2006
pour les personnes atteintes de troubles du psyehilse vieillissement de la population s’est
donc accéléré pour ces deux déficiences. Avecqeetd % des personnes agées de 40 a 60
ans en 2014, le vieillissement continuera de pssged’ici 2027.

Figure 43 Structure par groupe d'ages de la population accueillie en foyer d'hébergement : situations en Bourgogne-
Franche-Comté en 2006 et 2014
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Source : Enquétes ES « handicap » de 2006 et 2014, Bourgogne et Franche-Comté

La structure par age des foyers d’hébergement meéddfiée entre 2006 et 2014, marquée par
une progression importante des effectifs agés dmnS=t plus. Le vieillissement n’est pas du
a une perte d’effectifs aux ages jeunes car lemsnde 25 ans sont plus nombreux en 2014
gu’en 2006. La perte d’effectifs est particuliérermienportante a 30 et 55 ans. Les évolutions
de paradigme de ces dernieres années laissentssupygee les travailleurs de ces ages ont
bénéficié du développement de I'hébergement enemitirdinaire. Cependant, les foyers

d’hébergement se voient assigner une mission digébeent pour les plus agés n’ayant pas
la capacité de vivre seul dans un logement persann& possibilité d’étre hébergé par un

parent ou un proche. Le role des équipes de ttamesl sociaux qui encadrent les résidents le
soir et le week-end est modifié par le profil de papulation qu’ils accompagnent.
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Effectivement, I'avancée en age d'une majeure @aé la population peut nécessiter
I'intervention de services de type SAVS au seinfdgers d’hébergement.

Avant d’analyser I'évolution des différents indieats du vieillissement de la population des
foyers d’hébergement entre 2006 et 2014, la séaissque publiée par la DREES nous
permet de mesurer les différences entre la populaégionale et la population nationale.

Figure 44 Répartition par groupe d'ages de la population accueillie en foyer d'hébergement : situation en 2006 en France
métropolitaine et en BFC
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La série chronologique de la DREES expose la sitnades foyers d’hébergement de la
France métropolitaine« la comparaison des structures par age des pojmsataccueillies

en foyer d’hébergement en 1995 et en 2006 décritieilissement net de la population : la
part des 50 ans et plus passe ainsi de 8 % en 4986s de 20 % en 2006. L’age moyen des
personnes accompagnées est estimé a 39,7 ansOfin @ntre 36 ans en 1995. Le temps de
présence moyen pour cette méme population s’éld4aans fin 2006, contre 9 ans estimé
en 1995. »

Dés 2006, la situation des foyers d’hébergementadeégion Bourgogne-Franche-Comté
affiche un vieillissement plus marqué qu’au niveational. La part des effectifs agés de 50
ans et plus était de 22 % en 2006 en BourgognecRea@omté. Elle a continué a progresser
en Bourgogne-Franche-Comté car, en 2014, la popnlde ces ages représentait 32 % des
effectifs des foyers d’hébergement. L'écart dessageyens des personnes présentes au 31
décembre 2006 est peu important : 40,1 ans en BgoegFranche-Comté contre 39,7 ans en
France métropolitaine. De méme, les temps de préssnt relativement proches.

La différence concernant la part des effectifs &gE$0 ans et plus peut s’expliquer par un
maintien des travailleurs d’ESAT apres leur départa retraite et par lintégration de
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nouveaux arrivants a ces ages. Le tableau 41 exposecul de I'dge a I'entrée en foyer
d’hébergement entre 2006 et 2014 qui pouvait exé&@tparavant.

Tableau 41 Evolution des différents indicateurs de vieillissement des foyers d'hébergement entre 2006 et 2014.
Situations en Bourgogne-Franche-Comté.

SENLEGEY  Au 1% janvier 2015, les foyers d’hébergement
la

population

Année

enquéte accueillaient pres de 2 000 résidents, soit 22 %

de moins qu'en 2006. Cette diminution des

Age moyen a

I'entrée effectifs est le résultat de deux phénomenes : le

premier tient & la baisse de la capacité installée

Effectif - o
SCHis des foyers d’hébergement particuliérement

marquée entre 2006 et 2014 et le second tient au
Age moyen des

résidents fait que les foyers d’hébergement n'ont pas un

Temps de taux d’occupation optimal. Effectivement, en

présence (en 2014, ce dernier était égal a 91 % pour
années)

'ensemble de la région Bourgogne-Franche-
Indice de

vieillissement Comté alors qu'il atteignait 97 % en 2006.

Source : enquétes ES "handicap” de 2006, 2010et  Cette diminution des effectifs accueillis en foyer
2014 de Bourgogne et de Franche-Comte d’hébergement a largement profité aux plus

ageés. Durant la période d’observation allant de628®014, 'age moyen des résidents a
progressé de 1,5 an, passant ainsi de 40,1 an@0éna241,6 ans en 2014. Si I'on considére
'age médian, le vieillissement est davantage marquétait de 40 ans en 2006 et atteint 43
ans en 2014. L'écart entre I'dge moyen et 'ageiarédkn 2014, marque un déséquilibre dans
la répartition des effectifs en fonction de I'dge faveur des plus ageés. L’indice de
vieillissement indique effectivement une progressiu phénomeéne puisqu’il atteint 76
personnes agées de moins de 30 ans pour cent pessagées de 50 ans et plus. Toutefois, si
le temps de présence des résidents a significagivemugmenté entre 2006 et 2010, il se
réduit entre 2010 et 2014. Le développement d'taieons des personnes agées de 50 ans et
plus vers un foyer d’hébergement peut expliquerecetduction du temps de présence. Le
ralentissement des politiques de réduction de padte installée des foyers d’hébergement
de ces derniéres années peut en étre le résultkerdent dit, 'augmentation du nombre de
personnes en situation de handicap agées de 5& phss nécessite d’apporter une réponse
d’hébergement pour les individus vivant jusqu’a &gé en logement personnel ou chez un
parent ou un proche mais aussi pour les ancievailteairs d’'ESAT.
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Les mouvements de la population qu’ont connusdgers d’hébergement lors de la période
d’observation (2010-2014) nous permettent d’obtlsiprojections de la population :

Tableau 42 Projections de population89 : situation des foyers d'hébergement

Gr°‘:g§:)éges 01.01.2015 | 01.01.2019 | 01.01.2023 | 01.01.2027
16-19 21 36 28 30
20-23 192 501 267 282
24-27 191 241 410 269
28-31 158 160 209 322
32-35 156 169 159 197
36-39 146 154 162 158
40-43 182 179 139 147
44-47 211 202 162 134
48-51 199 185 179 155
52-55 212 207 171 171
56-59 169 118 151 130
60-63 100 44 82 99

64 et plus 66 118 115 140
Total 2003 2313 2234 2233

Sources : enquéte ES « handicap » de 2014 - nos projections de population

Le cadre que représente la capacité installée évatre 2014 et 2020. Les données du 1
janvier 2015 respectent la capacité installée d@@places en 2014. Cependant, nous savons
gue le taux d’occupation est égal a 91 %. Les tffchébergés en foyer d’hébergement est
donc égal a 2003 individus recensés par I'enqu&e«Bandicap » de 2014. Pour pouvoir
élaborer nos projections, nous devons prendre dthgse que le taux d’occupation est égal a
100 %. La forte progression des effectifs entre52€t12019 tient au rééquilibrage de ce taux
d’occupation. La forte « chance » d’entrer dansfayer d’hébergement entre 20 et 24 ans
explique la différence d’effectifs de ces agesestart” janvier 2015 et le®Ljanvier 2019. De
plus, durant cette période les foyers d’hébergernénéficient d’'une Iégére augmentation de
leur capacité installée marquant d’autant plusfférénce d’effectifs entre 2015 et 2019.

Les projections démographiques exposent une foogression des effectifs agés de 52 ans et
plus pouvant atteindre 24 % en 2027. Durant laoplériétudiée, la population agée de 60 ans
et plus est multipliée par 1,4 : elle représen8 9, de la population en 2015 et atteindrait

10,7 % en 2027. Cette évolution de la structure @& annonce une accentuation du

phénoméne de vieillissement de la population desahnées a venir.

¥ Détail des projections en annexe 13 (p.338).
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Figure 45 Evolution de la structure par groupe d'ages de la population accueillie : situations des foyers d'hébergement
en 2015 et en 2027
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Sources : enquéte ES « handicap » de 2014 — nos projections

La forte «chance » d’intégrer un foyer d’hébergetmentre 20 et 24 ans entraine une
augmentation des effectifs agés de moins de 36dacis2027. Le calcul des quotients
perspectifs’ pour chaque tranche d’ages démontre que les isfecisidant en foyer
d’hébergement ont trois chances sur dix d’entréree?0 et 24 ans. Les résidents de foyers
d’hébergement ont la particularité d’avoir une p@iohté inférieure a une chance sur dix
d’entrer au-dela du vingt-huitieme anniversaireest’durant la quarantaine et au-dela du
cinquante-cinquieme anniversaire que les chancestrdr sont les plus basses. La perte
d’effectifs touche donc les groupes ageées de 40an60

Toutefois, au-dela de 60 ans les effectifs augnméntdurant la période étudiée.
L’augmentation des chances d’entrer en foyer d’hgdreent entre 48 et 56 ans explique ces
évolutions de la population agée de 60 ans et ples.individus sont maintenus en foyer
d’hébergement apres leur soixantieme annivershliogls constatons bien une évolution du
rble des foyers d’hébergement dans Il'accompagnents® individus lors de leur
vieillissement.

Globalement, les effectifs sont maintenus dansfdgers d’hébergement. Cependant, les
différents départements ne fonctionnent pas tousette maniére. Les « chances » de sortir
d'un foyer d’hébergement atteignent 100 % en H&#éne des I'age de 60 ans et dans
'Yonne a partir de 64 ans. Les MDPH de ces dépaetds réorientent les individus de ces

% pétail des quotients perspectifs de sorties et d’entrées des foyers d’hébergement par département en
annexes 14 et 15 (p.339-340).
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ages vers un établissement pour personnes agéss-Gepermettent ainsi de ralentir le
phénomene de vieillissement de la population audeisecteur du handicap.

Figure 46 Répartition des différents groupes d'ages par département : situation des foyers d’hébergement en 2015 en
Bourgogne-Franche-Comté (en %)
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Le phénomeéne de vieillissement de la populationtrést inégal selon le département : en
2015, le Territoire de Belfort a une population @ge 50 ans et plus fortement représentée
alors que le Jura et la Sabne-et-Loire présenteatsituation démographique plus jeune.
Comme pour les foyers, les décisions de maintierd®uéorientation vers un autre type
d’établissement ou vers le secteur de la « dépeedainfluencent largement les évolutions
démographiques. Les mouvements de population sannpmbreux mais touchent tous les
ages. Les quotients perspectifs de sortie plus itapts au-dela de 60 ans peuvent atteindre
100 % de chances de quitter un foyer d’hébergemehtaute-Sadne et dans I'Yonne (a partir
de 64 ans). La variabilité des situations départeates expose des structures par age des
populations ou chaque territoire & son profil peopr

Tableau 43 Projections a 2027 de la population accueillie en foyers d'hébergement

Cote-d'Or Doubs Nievre Haute-Sadne Saﬁn‘e-et- Yonne UCLIETOCD
Loire Belfort

Moins de 24 82 25 40 38 6 79 41 0 311
24-35 217 107 110 35 41 111 94 4 719
36-47 166 101 39 28 46 65 34 8 487
48-59 152 125 26 12 34 42 37 5 432

60 et plus 89 168 3 2 0 5 6 11 284
Ensemble 706 527 218 115 127 302 211 28 2234

Source : nos projections
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Les effectifs sont trés inégaux d’'un départemeraudre. Les départements de la Cote-d’Or
et du Doubs ont les effectifs &gés de 60 ans &t lpkiplus nombreux. Proportionnellement,
les foyers d’hébergement du Territoire de Belfart one population particulierement agée
laissant peu, voire pas, de places aux plus jelres faibles effectifs de département ne
permettent pas une interprétation correcte desuBwnbk de la structure par age de la
population. Les données par tranche d'ages du a@abk3 révelent deux situations
départementales. D’'une part, le Doubs et la Caf-divec des effectifs agés de 60 ans et
plus nombreux. Ils atteignent prés d’un tiers dpdaulation des foyers d’hébergement dans
le Doubs. D’autre part, le Jura, la Nievre, la aB8aodne, la Sabne-et-Loire et I'Yonne qui
ont trés peu d’effectifs agés de 60 ans et plus. d&ix situations révélent des pratiques
départementales prenant deux orientations : I'larelgomaintien des personnes agées de 60
ans et plus dans les foyers d’hébergement et €adr une réorientation des individus vers le
secteur des personnes agées. Effectivement, nausnsequ’'un peu plus de 43 % des
individus qui quittent un foyer d’hébergement samientés vers un établissement pour
personnes agées.

Figure 47 Répartition des différents groupes d'ages par département : situation des foyers d’hébergement en 2027 (%)
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Le département de la Cote-d'Or recense le plus dgrmombre de places de foyers
d’hébergement. Ces établissements présentent déisrmgs perspectifs de sorties équivalents
a tous les ages. Les individus agés de 64 ansigtoplt quatre chances sur dix de quitter un
foyer d’hébergement, ce qui représente une faitdbgbilité de sortir par rapport aux autres
départements, exception faite du Territoire de @delfEn 2015, les foyers d’hébergement de
Cote-d’Or présentaient une part importante de pers® agées de 48 a 60 ans pouvant
annoncer une accélération du phénomeéne de vieiltisat dans les années a venir. Pourtant,
en 2027, ce sont les individus agés de 24 a 3@eanmieux représentés. Cette évolution
s’explique par une probabilité peu importante, mai®sente, de quitter un foyer
d’hébergement a tous les ages combinée a une clpducemportante d’intégrer un foyer
d’hébergement entre 20 et 24 ans. Tous les dépamtsdonc remplacés par de jeunes adultes
de moins de 25 ans. La part des effectifs age€Odm$§ et plus pourrait dépasser 12 % de la
population des foyers d’hébergement en 2027.

La situation du Doubs est relativement proche die ce la Céte-d’Or en 2015. Cependant,
les effectifs &gés de 60 a 65 ans ont sept chaawedix de quitter un foyer d’hébergement.

On pourrait donc penser a un ralentissement dugshéne de vieillissement pour les foyers
d’hébergement du Doubs. Pourtant, la part des 69 e plus augmente en 2027.

Effectivement, a la différence de la Coéte-d’Or iedividus agés de 60 a 65 ans ont une
chance plus importante d’intégrer un foyer d’hébergnt. Ces derniers accueillent donc de
nouveaux arrivants au-dela du soixantieme anniirersa

Les départements de la Sabne-et-Loire et de I'Yaaffiehent des situations relativement
proches et plutdét favorables aux effectifs jeunkes chances de sortir d'un foyer
d’hébergement sont particulierement élevées pampersonnes ayant dépassé 50 ans. Le
guotient perspectif de sortie de I'Yonne attein® 20 a partir de 64 ans. Les effectifs les plus
ageées sont donc probablement réorientés vers lewedes personnes agees en faveur des
jeunes. Les foyers de Sadne-et-Loire integrentritage de personnes entre 24 et 28 ans alors
gue ceux de I'Yonne integrent les jeunes dés lengteme anniversaire. Ces situations
évoluent de maniére particulierement favorable pesirplus jeunes. Les départements de la
Sabne-et-Loire et de I'Yonne ralentissent le phémende vieillissement par le biais de
réorientations vers le secteur des personnes ageédsira affiche une représentation des plus
jeunes particulierement élevée par rapport auxeautepartements. Celle-ci est due a une
probabilité quasiment nulle d’entrer dans un fayeebergement des I'age de 48 ans.
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Le département de la Niévre pourrait avoir une faimn relativement jeune en 2027, sa
situation est proche de celle de I'Yonne: chancasgment nulle d’intégrer un foyer
d’hébergement au-dela de 44 ans et départs defgdssdes I'age de 60 ans.

Enfin, le département de la Haute-Sabne préserngesiination relativement proche. Les
chances de sortir a partir de 60 ans atteignen®d.00ependant, la faible probabilité de sortir
avant cet age entraine une augmentation des &fageés de 36 a 48 ans en 2027, dont la part
sera supérieure a celle des effectifs agés de3pdaas.

Tableau 44 Evolution des ages moyens en foyers d'hébergement : situations des départements au 01.01.2015 et au
01.01.2027 en Bourgogne-Franche-Comté.

Cote-d’Or Doubs Jura Nievre Hat‘te- Saon.e et Yonne Territoire

Sadne Loire de Belfort
2015 45,2 45,0 36,0 40,1 39,8 37,0 37,9 53,1
2027 41,4 50,0 33,3 32,4 39,8 33,5 34,8 52,4

Sources : enquétes ES « handicap » de 2014 — nos projections

L’évolution des ages moyens de la population awn s@s foyers d’hébergement est
particulierement variable d’'un département a l'autvlalgré une baisse de I'dge moyen en
Cote-d’Or, celui-ci reste I'un des plus élevés 8@2avec le Doubs et le Territoire de Belfort.
Seul le département de la Haute-Sadne n’a pas ddication de I'age moyen entre 2015 et
2027. Cela peut s’expliquer par des mouvementsides et de sorties a tous les ages et une
probabilité égale a 100 % de sortir a 'age de BS. £es mouvements de la population en
foyers d’hébergement est proche du mode de fonwtiment des ESAT.

En reprenant le mode de fonctionnement observéntllagoériode allant de 2011 a 2014, la
variabilité des situations s’'accentue dans le terhpsJura, la Niévre, la Haute-Sabne, la
Sabne-et-Loire et I'Yonne auraient peu d’'effecéitgs de 60 ans et plus alors qu’ils seraient
un tiers a avoir ces ages dans le département dbD&n 2027, le Territoire de Belfort et le
Doubs seraient les territoires les plus exposéwiaillissement avec des ages moyens
atteignant au moins 50 ans. La méme année, leslgimms du Jura, de la Niévre, de la
Sabne-et-Loire et de I'Yonne seraient bien plusg¢suavec des ages moyens ne dépassant pas
35 ans. La forte représentation des moins de 36 laisse penser que les foyers
d’hébergement continueront a remplir leur missiopras des travailleurs d’'ESAT : en 2014,
prés de 89 % des moins de 30 ans accueillis darisyen d’hébergement travaillaient dans
un ESAT, a temps plein ou a temps partiel.
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Tableau 45 Activité en journée des personnes accueillies en foyers d'hébergement : situation en 2014 en Bourgogne-
Franche-Comté (en %)

Activité en journée Moir:;l:e 30 30-49 ans SO:I:Z et

Autre activité ou accueil de jour 2,1 2,4 6,9

Entreprise adaptée 3,1 2,6 1,7

ESAT a temps plein 81,5 69,1 37,2

ESAT temps partiel 1,0 5,3 6,8

ESAT temps partiel + occupationnel 6,4 12,4 17,3
Formation, stage, recherche d'emploi 0,6 - -

Foyer de vie ou occupationnel 4,0 7,6 19,1

MAS/FAM - - 0,3

Sans activité ni accueil médico-social 0,6 0,3 10,7

Source : Enquéte ES « handicap » 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

Au-dela de 30 ans, un tiers des individus vivagzkeurs parents ou avec un proche et, prés
de 22 % avaient leur logement personnel. Dansinegaituations, le foyer d’hébergement a
pu répondre a la perte de l'aide d’une tierce pereaui permettait un soutien au maintien a
domicile. Avec l'avancée en age, la part des tikeras d’ESAT diminue au bénéfice de la
représentation des individus accueillis en foyeasjdurnée. Au regard des schémas
départementaux, un accueil en foyer d’hébergemembmé a une activité en journée en
établissement pour personnes agées est possibéedblble prise en charge expliquerait
laugmentation de la représentation des persongéssade 50 ans et plus avec une activité
« autre » dans I'enquéte ES « handicap » de 2014.

Les foyers d’hébergement sont au coeur des combimaie prise en charge puisqu’ils n’ont
pas vocation a étre ouvert en journée. La plupest gersonnes qui ne travaillent pas ou
travaillent & temps partiel peuvent donc bénéfidian accueil en journée en dehors de leur
accueil en foyer d’hébergement la nuit et le weett-d.a combinaison de différentes prises
en charge s'amplifie avec l'avancée en age: 25fkopees accueillies dans un foyer
d’hébergement bénéficient d’'une triple prise enrgbadont 68 % ont 40 ans et plus. Ce
mode d’adaptation du systeme au vieillissement td@gilleurs d’ESAT complexifie la
compréhension du fonctionnement du secteur médicals et rend impossible le
dénombrement des personnes en situation de hanglisgés en charge dans I'ensemble de la
région.

La Cote-d’Or et le Doubs présentent un vieillissemm@lus prononcé que d'autres
départements par le maintien des individus au deifeur foyer d’hébergement. Le manque
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de mouvements dans les foyers d’hébergement dutdierrde Belfort ne permet pas
d’analyser sa situation, sirement proche des peétediépartements cités. Dans les autres
départements, I'adge du départ ne dépasse pas de peixantiéme anniversaire. En ce sens,
on constate que les MDPH réorientent les individers des établissements pour personnes
agées dans 44 % des situations. Au-dela de 50esndéces concernent 10,7 % des personnes
sorties en 2014 (N = 138).

Tableau 46 Répartition des destinations des personnes agées de 52 ans et plus ayant quitté un foyer d'hébergement en
Bourgogne-Franche-Comté. (N=806)

Domicile
Destination Logement Famille Etab. PA Champ des Etab. ?Ie Déces
personnel AH santé
Part en 2014 (%) 3,6 3,6 43,6 21,8 5,5 7,3
Effectifs d’ici 2027 29 29 351 176 44 59

Sources ES 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos projections

Les foyers d’hébergement ont le taux de départ dessétablissements pour personnes agées
le plus important. La plupart des individus sorgritiens travailleurs d’ESAT avec un certain
niveau d’autonomie. L’évaluation gérontologiquelel@ niveau de dépendance (GIR) a leur
arrivée ne correspond pas a leur situation. Lasliésements, en particulier les EHPAD, sont
financés a partir de ces évaluations. Il en décdalec un risque de baisse du GIR Moyen
Pondéré (GMP) et de leur cotation. Ce phénoméngedtation vers le secteur des personnes
agees de personnes en situation de handicap entnairtriple probleme : le manque de
formation des professionnels; une inadéquationreerés besoins de [lindividu et
'accompagnement que peut apporter un établissepmnt personnes agees ; la baisse du
budget global. Si les établissements pour persoigéss apportent une solution de « prise en
charge », des progres restent a faire quant adbt@ule celle-ci. Par ailleurs, prés de 22 %

des sortants sont maintenus au sein du sectewardlidap, principalement en foyers.

Globalement, un peu plus de 800 personnes agéé a@ms et plus quitteraient un foyer
d’hébergement d’ici 2027. Les mouvements de la [adjmn adulte entraineraient
l'intégration d’environ 620 individus de moins dé ans. La simulation des orientations des
jeunes du champ des enfants et des adolescentseasti besoin de 1 453 places de foyers
d’hébergement. En conservant le méme fonctionnerd@® des besoins seraient couverts
au cours de la période étudiée. La volonté poktida développer des modes d’hébergement
innovants pourrait, en partie, répondre aux best@ssplus jeunes.
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2-3-4. Les structures avec un accueil médicalisé de type MAS et FAM

Deux types de structures accueillent des aduligs Ipurdement dépendants nécessitant des
soins : Les Maisons d’Accueil Spécialisé et lesdfeyd’Accueil Médicalisé. Les MAS sont
sous la compétence exclusive de I'Etat, contréétearifées par I’Agence régionale de santé.
Les FAM sont sous la double compétence de 'Et&SAet du département. La loi de 2005
indigue que <es établissements et services qui accueillent aormpagnent les personnes
handicapées adultes qui n’ont pu acquérir un mimmaiautonomie leur assurent un soutien
médico-social et éducatif permettant le développgén@e leurs potentialités et des
acquisitions nouvelles, ainsi qu’'un milieu de \@edrisant leur épanouissement personnel et
social. Un décret détermine les obligations de éeblissements et services, notamment la
composition et les qualifications des équipes pisdiplinaires dont ils doivent disposer(L.
344-1-1 du CASF)

Les Maisons d’Accueil Spéciali¥érecoivent des adultes en situation de handicayanit pu
acquérir un minimum d’autonomie et dont I'état resi une surveillance médicale et des
soins constants. Elles accueillent des adulteslddmndicap ne leur permet pas d’'assurer les
actes essentiels de I'existence. Elles doiventrassle maniére permanente I'hébergement,
les soins médicaux et paramédicaux, les aidesvee laourante et les soins d’entretien ainsi
gue les activités sociales, en particulier d’octigpeet d’animation.

Tableau 47 Offre départementale et taux d'occupation des maisons d’accueil spécialisé

Département , No.mbre I\I();;"I‘abcreesde Effectifs au d'oc-::-z:;tion
d’établissements installées 01.01.2015 (%)

Cote-d’Or 4 143 134 93,7

Doubs 7 274 267 97,4

Jura 5 127 100 78,7

Niévre 2 97 96 99,0

Haute-Sadne 6 249 242 97,2

Sadne-et-Loire 2 114 114 100,0

Yonne 2 84 85 101,2

Territoire de Belfort 1 85 85 100,0

Région 29 1173 1123 95,7

Sources : STATISS Bourgogne et Franche-Comté 2015 et Enquéte ES 2014, ARS BFC

Les maisons d’accueil spécialisé sont peu nombseetskeur capacité installée était de 1 173
places en 2015. On ne peut pas considérer que A& feprésentent une offre de proximité

%1 Bases légales MAS et FAM : Décret du 26 décembre 1978 et Circulaire du 28 décembre 78 ; I'article L.344-1
du CASF pour les MAS et I'article L.312-1 du CASF pour les FAM.
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pour I'ensemble du territoire régionale. L'offre ®AS est complétée par la présence des
foyers d’accueil médicalisé.

Les Foyers d’Accueil Médicalis-AM) étaient définis par voie de circulaire du tB4rier
1986 sous le nom de Foyer a Double TarificationTJ;0ls ont été officiellement reconnus
par la loi 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'antsociale et médico-sociale (CASF, L.312-
1, 7). Ces structures sont destinées a recevoir desomes inaptes a toute activité
professionnelle et ayant besoin d’une assistanae lpaplupart des actes essentiels de la vie
courante ainsi que d’'une médicalisation, sans foistgustifier une prise en charge compléte
par I'assurance maladie. L’accueil des adultesteaton de handicap, quel que soit I'age, en
FAM se fait par décision d’orientation de la CDARI.ont vocation a prendre en charge les
résidents a temps complet.

Les frais dans les FAM sont différenciés entreoldait soins, versé par I'assurance maladie,
et le tarif d’hébergement et d’accompagnement aidasociale, fixé par le Président du
département, a la charge principale du résidents gae sa contribution fasse descendre ses
ressources en dessous du minimum garanti.

Tableau 48 Offre départementale et taux d'occupation des foyers d’accueil médicalisé

Département . No‘mbre NO:I‘::':sde ALOCT d'oc:::tion
d’établissements . ) 01.01.2015

installées (%)
Cote-d’Or 8 299 259 86,6
Doubs 5 104 87 83,7
Jura 5 125 100 80,0
Niévre 2 86 44 51,2
Haute-Sadne 1 45 45 100,0
Sadne-et-Loire 10 403 396 98,3
Yonne 8 212 159 75,0
Territoire de Belfort 2 20 18 90,0
Région 41 1294 1108 85,6

Sources : STATISS Bourgogne et Franche-Comté 2015 et Enquéte ES 2014, ARS BFC

La Bourgogne-Franche-Comté compte quarante etyerdal’accueil médicalisé offrant prés

de 1 300 places en 2015. Au 31 décembre 2014alesdtoccupation sont trés variables d’'un
département a l'autre. Le faible taux d’occupaties FAM de la Nievre s’explique par le fait

gu’'un seul établissement sur les deux a répondanguéte ES « handicap » de 2014. En
considérant uniquement I'établissement qui a réppledtaux d’occupation atteint 100 %.
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Tableau 49 Evolution de la capacité installée des MAS et des FAM

Capacité Capacité ze(;IZO (:u;(;); 6
2006 2020 ("/A,)

Cote-d’Or 232 491 +52,7
Doubs 336 449 + 25,2
Jura 153 254 +39,8
Nievre 116 206 +43,7
Haute-Sadne 228 330 +30,9
Sadne-et-Loire 247 620 + 60,2
Yonne 250 482 +48,1
Territoire de Belfort 85 105 +19,0
BFC 2415 2945 + 18,0

Source : STATISS 2006 - PRIAC ARS BFC - nos traitements

L’ensemble des départements bénéficie d’'une augientdu nombre de places installées
durant la période 2006-2020. Avec prés de 3 00€eglan 2020, la progression de la capacité
installée de la région atteint 18 % : évolutiorBde% pour les MAS et 52 % pour les FAM.

La médicalisation de places de foyer de vie a laagg contribué a cette progression. Entre
2006 et 2020, les départements de la Cote-d’Ola déaute-Sadne et de I'Yonne ont connu
une baisse de la capacité installée de leurs fajerse.

Figure 48 Evolution de la part des MAS/FAM sur la capacité des catégories étudiées : situation en 2006 et en 2020

Part (%)
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Sources : STATISS 2015 — PRIAC ARS BFC
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Malgré la progression du nombre de places de MASBIFAeur représentation dans
'ensemble de la capacité installée des catégatiediees diminue Iégérement: 17,1 % en
2006 et 16,6 % en 2020. La forte augmentation dealzacité des services explique ce
phénomene. A 'échelle départementale, seul leitbes de Belfort a une représentation des
MAS/FAM qui diminue entre 2006 et 2020. Durant Exipde étudiée, la représentation des
MAS/FAM augmente significativement en Cote-d’Or,%a0ne-et-Loire et dans I'Yonne.

Tableau 50 Répartition des effectifs des MAS/FAM par groupe d'ages en 2014 (N = 2 230)

Mou;sn:e 30 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60 ans et plus Total
Effectifs 2014 326 440 578 576 310 2230
Part (%) 14,6 19,7 25,9 25,8 13,9 100,0

Source : enquéte ES "handicap" 2014, Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

En 2014, les MAS/FAM accueillaient 2 230 individdsnt 44 % étaient atteints de déficience
intellectuelle, 21 % étaient polyhandicapés, 20dient des troubles du psychisme et 9 %
une déficience motrice. On peut rappeler que 9&%amtividus atteints de polyhandicap sont
accueillis en MAS/FAM. Lors de l'état de la popidat par déficience, nous avons pu

constater que les MAS et les FAM étaient particahgent impliqués dans la prise en charge
des individus dés la cinquantaine pour les défegenintellectuelles et les troubles du

psychisme et dés la quarantaine pour les déficseemudrices.

La population agée de 60 ans et plus atteint peesld % des effectifs accueillis en
MAS/FAM. Les effectifs agés de moins de 30 ans goothes de ceux agés de 60 ans et
plus. Au regard des quotients perspectifs d'enti@@art des effectifs agés de moins de 30
ans pourrait continuer de diminuer car les indigidont plus de chances dentrer en
MAS/FAM entre 48 et 52 et entre 56 et 60 ans quéeBO et 24 ans. Avec plus de la moitié
de la population agée de 40 a 60 ans, la part ldssggées pourrait encore augmenter d’ici
2027. Les réorientations des personnes en situdédrandicap vers les MAS/FAM autour du
cinquantieme anniversaire entrainent effectivemaer® hausse des effectifs au-dela de cet
age, s'ajoutant ainsi a la population déja présdates ces établissements.
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Figure 49 Structure par groupe d'ages de la population accueillie en MAS ou en FAM : situations en 2006 et en 2014
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Sources : enquétes ES « handicap » de 2006 et 2014 — nos traitements

Entre 2006 et 2014, la progression de la capac#ialiée des MAS/FAM profite largement
aux effectifs agés de plus de 40 ans. La pyramate aes se resserrent a sa base pour
s’élargir aux ages les plus élevés. Entre 200@ &4 2les effectifs agés de 60 ans et plus ont
été multiplié par 2,8. Ces évolutions assignent@la bien particulier aux MAS et aux FAM
dans l'accompagnement des individus dans leurligeiment. En 2006, les MAS/FAM
prenaient en charge un peu moins de 15 % de I'drisete population &gée de 60 ans et plus
prise en charge et accompagnée par le secteur orgatical alors que cette proportion atteint
18 % en 2014.

Dés 2006, la population accueillie par les MA$estFAM de la région Bourgogne-Franche-
Comté apparaissait plus agée que la populationedieudans I'ensemble de la France
métropolitaine. La série chronologique de la DREHStingue les deux catégories
d’établissements.

D’une part, les MAS, dont la part des 50 ans e$ plasse d’environ 8 % en 1995 a 22,7 % en
2006 au niveau national. Durant la méme périodpata des 55 ans et plus a été multipliée
par trois (4,4 % en 1995 et 12,4 % en 2006). L'égeyen des personnes accueillies est
estimé a 40 ans fin 2006, contre 34 ans en 1995.

D’autre part, les FAM ont connu un vieillissemenbiqonceé de leur population entre 1995 et
2006 en France. Effectivement, la part des 50 apkis a doublé en dix ans (14 % en 1995 et
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28 % en 2006). L’age moyen des résidents est estighé ans fin 2006, contre 35 ans en
1995.

En Bourgogne-Franche-Comté, en 2006, la part dpofaulation agée de 50 ans et plus
représentait 26,6 % de la population en MAS et 32 4n FAM. Dés 2006, les établissements
de la région présentaient une part plus importaletda population agée. En 2014, leur
représentation a encore augmenté : 39,3 % en MA® .2t % en FAM. Globalement, les
effectifs agés de 50 ans et plus des MAS/FAM regrient pres de 40 % de leur population.

Tableau 51 Evolution des différents indicateurs de vieillissement des MAS/FAM entre 2006 et 2014. Situations en
Bourgogne-Franche-Comté.

Ensemble de
la

Année Entre 2006 et 2014, le nombre de personnes

enquéte accueillies en MAS/FAM a particulierement

population
‘ 2006 33,0 augmenté, en faveur des plus Aagées.
Sgeinoyens 2010 33,8 : A .
I'entrée ’ Effectivement, I'dge moyen dentrée en
2014 35,1 .
2006 1774 MAS/FAM a progressé de deux ans entre 2006 et
Effectifs 2010 2095 2014, atteignant 35 ans soit I'age d’entrée le plus
2014 2231 élevé de 'ensemble des catégories
ALY 413 d'établissement. Pour rappel, l'age moyen
Age moyen des 2010 16
résidents 2014 45'0 d’'entrée en foyer est égal a 33 ans et en foyer
— 2006 8,5 d’hébergement a 29 ans en 2014. Ce recul de
présence 2010 11,1 'age d’entrée implique une hausse de pres de
en années , A .
( ) v 9,9 quatre années de I'age moyen de la population
2006 0,71 3 .
Indice de 2010 059 présente en MAS/FAM entre 2006 et 2014 : |l
vieillissement - 037 | atteint 45 ans en 2014. Le calcul de lage médian

Source : enquétes ES "handicap” de 2006, 2010 et CONfirme ce vieillissement, puisqu’il est égal a 46

2014 de Bourgogne et de Franche-Comte o< e 2014. L'écart entre I'age moyen et 'age
médian montre que la répartition par age des édeest Iegerement désequilibrée en faveur
des plus agés. Immanquablement, ces évolutiona diucture par age de la population des

MAS/FAM a des répercussions sur I'indice de visément.

Au cours de la période 2006-2014, le vieillissemsgwist accentué : en 2014, pour cent
personnes agées de 50 ans et plus, les MAS/FAMellecu trente-sept personnes de moins
de 30 ans, soit deux fois moins qu'en 2006. Si lbomsidere la population accueillie en
MAS/FAM selon la déficience principale, on constgtee chacune d’entre elle a connu un
vieillissement de sa population particulieremenpamant. L’indice de vieilissement des
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personnes atteintes de déficience intellectuetléegivalent a celui de la population générale
des MAS/FAM : 0,38 en 2014. Cette déficience preseen 2006 (0,70), et présente encore
en 2014 l'indice de vieillissement le plus « favmlea» par rapport aux autres déficiences.
Effectivement, les déficiences motrices qui avaienindice marquant un vieillissement plus
important en 2006 (0,40) se trouvent dans une t&tuantermédiaire entre les déficiences
intellectuelles et les troubles du psychisme eM2@icontestablement, les individus atteints
de troubles du psychisme sont les touchés pardagrhene de vieillissement en 2014 : pour
cent personnes agees de 50 ans et plus, on regeinge personnes agées de moins de 30
ans. Prés d'une personne sur deux est atteinte gislychose survenue lors de I'adolescence.
Comme nous l'avions indiqué lors de notre analysdadpopulation atteinte de troubles du
psychisme, certains établissements sanitaires sé datés d'une offre médico-sociale
directement rattachée a un hopital psychiatriqlevdncée en age de la population atteinte de
troubles du psychisme dans ces établissementsigeptiquer par le développement de cette
nouvelle offre. La forte représentation des effsgilus agés nécessite un accompagnement
du vieillissement spécifique en faveur de popuretiplus lourdement handicapées.

Toutefois nous avons aussi constaté que la repgeégendes MAS/FAM est inégale d’un
département a l'autre. Pour rappel, ils représéntarins de 15 % de I'offre médico-sociale
pour adultes en situation de handicap dans lest@@pents du Doubs, du Jura, de la Niévre et
du Territoire de Belfort.

Figure 50 Répartition départementale des effectifs par groupe d'ages : situation des MAS/FAM au 01.01.2015 en
Bourgogne-Franche-Comté (%).

Cote-d'Or

45
Territoire de Belfort 35 1 Doubs

Yonne ——1 Jura

Sabne-et-Loire Nievre

Haute-Sadne

Moins de 24  e==24-35 36-47 e=—A48-59 60 et plus

Source : enquéte ES « handicap » de 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements
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Quel que soit le département considéré, les jedieesmoins de 24 ans sont moins bien
représentés que les personnes agées de 60 ans.eDahs le Jura et dans I'Yonne, les plus
agés sont aussi nombreux, voire plus nombreux)agupersonnes agées de 24 a 36 ans. Des
2014, l'ensemble des départements présentent utlissEment de la population des
MAS/FAM. Seuls le Territoire de Belfort et la Cad&r ont une meilleure représentation de
la population agée de 24 a 48 ans. La populatiée @g 60 ans et plus est Iégerement moins
représentée dans le département de la Haute-Sadinelanforte représentation des individus
ages de 48 a 60 ans annonce une acceélérationitiisseenent de sa population accueillie en
MAS/FAM dans les années a venir.

Tableau 52 Projections de population92 : Situations des MAS/FAM

Ages 01.01.2015 | 01.01.2019 | 01.01.2023 | 01.01.2027
16-19 ans 9 18 14 12
20-23 ans 78 138 113 101
24-27 ans 158 179 203 174
28-31 ans 181 205 204 218
32-35 ans 176 207 215 210
36-39 ans 164 190 205 209
40-43 ans 232 233 231 237
44-47 ans 220 294 267 257
48-51 ans 269 342 361 328
52-55 ans 214 330 354 359
56-59 ans 219 293 346 355

60 ans et plus 310 381 433 483

Total 2230 2 809 2945 2945

Sources : enquéte ES « handicap » de 2014 — nos projections

La capacité installée des MAS/FAM est multipliée pAd entre 2006 et 2014 et par 1,2 entre
2014 et 2020 : elle est de 2 467 places en 2012,80® places en 2016 et de 2 945 places en
2020. La différence entre le nombre de places liéstaet le total de la population afl 1
janvier 2015 tient au manque de réponse d’étalptieaés lors de I'enquéte ES de 2014.

La progression des effectifs s’inscrit dans le eadlaugmentation du nombre de places
installées. Par ailleurs, rappelons que les taagatipation n’atteignaient pas 100 %. Nous ne
pouvons pas donner un taux d’occupation précisedains établissements n’ont pas répondu
a I'enquéte, en particulier un des deux de la Nigabaissant ainsi le taux d’occupation de la
Nievre a 51 % pour les FAM. Toutefois, pour I'éladiion des projections nous posons
'hypothése que le taux d’occupation est égal a ¥)Opouvant ainsi expliquer les écarts
d’effectifs plus importants entre I€ janvier 2015 et le®ljanvier 2019.

*2 Détail des projections en annexe 16 (p.341).
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La progression de la capacité installée (+ 31,686lite largement a la population agée. En
2027, les effectifs agés de plus de 52 ans atw@ienir40 % de la population des MAS/FAM,
contre 33,3 % en 2015. La moitié des effectifsis@@ée d’au moins 48 ans. Les jeunes de
moins de 30 ans représenteraient un peu moins d%.18u I janvier 2027, l'indice de
vieillissement atteindrait 0,45. L'indice de vissement est calculé a partir des effectifs agés
de moins de 32 ans et des 52 ans et plus. Aveméaes groupes d’ages, l'indice de
vieillissement de 2014 était égal a 0,57. Il dingrait encore dans les années a venir, avec
une part grandissante de personnes agées de @0 plos. A noter que les effectifs des plus
de 52 ans croitraient de 61 % entre 2015 et 20@%&ant de 743 a 1 198 individus.

Evolution de la structure de la population des MAS et des FAM : situations au
01.01.2015 et au 01.01.2027

60ans +
56-59 ans
52-55 ans
48-51 ans

44-47 ans
40-43 ans
36-39 ans
32-35ans
28-31ans
24-27 ans
20-23 ans
16-19 ans

Groupes d'age

0 100 200 300 400 500 600
Effectifs

001.01.2015 m@01.01.2027

Sources : enquéte ES « handicap » de 2014 — nos projections

L’augmentation de la capacité installée des MAS/FA&kre 2015 et 2027 permet un
élargissement de la pyramide des ages pour toegetsanches d’ages. Cependant, c’est bien
aux ages les plus élevés que la pyramide s’élergius. Des 'age de 52 ans, I'évolution des
effectifs entre 2015 et 2027 marque une progressiportante de la part que représentent les
plus agés sur I'ensemble de la population accaeati MAS/FAM. En 2027, les effectifs ages
de 60 ans et plus représenteraient 16,4 % de lalggam des MAS/FAM, contre 13,9 % en
2015.

Ici encore, les pratiques d’orientation et l'offexistante influencent les évolutions de
population des différents territoires Bourguigndéimancs-Comtois. La forte progression de la
capacité installée des MAS/FAM entre 2006 et 20Q0r pes départements de la Céte-d’Or,
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de la Nievre, de la Haute-Sabne, de la Sabdne-eelei de I'Yonne devrait favoriser
l'intégration de nouveaux résidents.

Tableau 53 Projections de population des MAS/FAM par département : situation en 2027

Cote-d'Or Doubs Nievre Haute-Sadne Saﬁn‘e-et- Yonne UCLIEIOCD
Loire Belfort

Moins de 24 15 10 10 21 4 9 32 2 102
24-35 75 80 33 81 50 79 94 12 504
36-47 160 88 63 15 76 141 72 30 644
48-59 167 109 77 62 151 212 129 45 952

60 et plus 74 162 70 26 50 179 156 16 733
Ensemble 491 449 252 206 330 620 482 105 2935

Source : nos projections

L'accueil de jeunes de moins de 24 ans est trégalndun département a un adfte le
Territoire de Belfort, la Haute-Sadne et la Sadnee&re accueilleraient peu de jeunes au
profit des effectifs agés de 48 a 60 ans. Le dépwmamt de la Nievre dénombre quasiment
autant d’individus agés de moins de 24 ans que atsopnes agées de 60 ans et plus.
Exception fait de ce cas, I'ensemble des départenvemptent plus de personnes agees de 60
ans et plus que de jeunes de moins de 24 ans.déguaibre de ces deux groupes d’ages est
particulierement marqué pour le Doubs et la Sadnaiee puisque le premier compte seize
fois plus d’individus agés de 60 ans et plus qugedaes de moins de 24 ans et le second
vingt fois plus. La Haute-Sadne présente unetsituapécifique avec un effectif agé de 48 a
60 ans particulierement nombreux par rapport atreagroupes d’ages.

Figure 51 Répartition départementale des effectifs par groupe d'ages : situation des MAS/FAM au 01.01.2027

Cote-d'Or
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% Détail des quotients perspectifs de sorties et d’entrées des MAS/FAM par département en annexes 17 et 18
(p.342-343).
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Source : nos projections

Deux départements sont particulierement touchédepuaieillissement de la population des
MAS/FAM : le Doubs et I'Yonne. Les personnes agdest0 ans et plus, suivis de celles
agées de 48 a 60 ans, sont mieux représentéesgjaeties groupes d'ages.

Les situations départementales sont trés disparlatedépartement de la Cote-d’Or connait
une stabilité de la représentation de la capaesMAS/FAM sur I'ensemble de sa capacité
installée dans le champ des adultes en situatiohadelicap. Les « chances » d’entrer en
MAS/FAM sont plus fortes lors de la quarantainemrtre 52 et 56 ans qu’entre 20 et 24 ans.
Les établissements integrent des effectifs plus agédétriment des plus jeunes. Par ailleurs,
les chances de sortir sont quasiment les mémes gqueslsoit I'age des individus. Les
guotients perspectifs n'affichent pas une « chanptus importante de sortir au-dela de 60
ans.

Les départements du Doubs, du Jura et du TerrittereBelfort ont eu une baisse de la
représentation des MAS/FAM malgré une hausse dapacité. Cependant, leurs pratiques
sont tres différentes. Les établissements du Doubgrent davantage de jeunes adultes agés
de 24 a 28 ans alors que les chances d’entrer &fréans sont faibles. La part de la
population agée de 24 a 36 ans atteint 20 % mainpéche pas une surreprésentation des
individus agés de 60 ans et plus. Cette situaiemt fau fait que les personnes ont peu de
chances de quitter un établissement a tous les Ba@®pulation agée de 44 a 49 ans est celle
qui a le plus de chances de sortir de MAS/FAM. éblissements du Jura favorisent une
entrée durant la quarantaine. Cependant, les thaivigés de 52 a 56 ans ont une chance sur
deux de quitter leur établissement, probabilités plaportante que pour les personnes ageéees
de 64 ans et plus. Enfin les individus ont une chajquasiment nulle de quitter une MAS ou
un FAM du Territoire de Belfort, sauf a partir dé &ns ou la probabilité atteint 0,67. La
chance d’entrée est plus forte entre 56 et 60 bestee 24 et 28 ans. La population subit peu
de mouvements.

Avec 206 places, la Niévre a la plus faible repnésteon des MAS/FAM sur I'ensemble de sa
capacité installée. La situation de la Niévre @&finte de celle des autres départements : les
chances de quitter une MAS ou un FAM est plus itgmde a tous les ages ; les personnes
agees de 60 a 64 ans ont une chance sur deuxtoleestes jeunes agés de 20 a 24 ans ont
plus de chances d’entrer. Méme si les individus @48 a 60 ans ont plus de chances que
les autres ages dintégrer une MAS ou un FAM, laasion de la Niévre apparait
particulierement favorable a la population agée4la 36 ans.
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Les départements qui ont connu une augmentatiofa deprésentation des MAS/FAM
pourraient avoir des pratiques plus favorables afigctifs plus jeunes. Cependant, les
établissements de la Haute-Sadne ont une plus fodeabilité d'intégrer des personnes
durant la cinquantaine ce qui se traduit par upeésentation des effectifs agés de 48 a 60 ans
nettement plus importante que les autres départsmemforte chance de sortir au-dela de 64
ans (0,76) limite la part des plus agés. Ensuii® ndividus n’ont quasiment aucune chance
de quitter un établissement du département de dmeSet-Loire. La chance la plus élevée
atteint 0,22 pour les personnes agées de 64 aplistprobablement due au phénomene
mortalité. Le département affiche une forte repnétéon des effectifs agés de 48 ans et plus
et une quasi inexistence des jeunes de moins da2Znfin, I'Yonne est le département qui
affiche des probabilités de quitter un FAM ou unA3/plus importante. Les personnes agées
de 56 a 60 ans ont plus de chances d’intégrer abligtement de cette catégorie que les
jeunes agés de moins de 24 ans. Ces derniers tant ae chance d’entrer que les personnes
agees de 48 a 52 ans. Avec le Doubs, le départeseeliifonne affiche une représentation
des personnes agées de 60 ans et plus supérieeite des autres groupes d’'ages.

Globalement, les individus ont plus de chancestberen MAS/FAM entre 48 et 52 ans
gu’entre 20 et 24 ans et ils ont autant de chad@etgrer ces établissements entre 52 et 60
ans qu’avant leur vingt-quatriéme anniversaire.d&urs, la probabilité de quitter une MAS
ou un FAM existe a tous les ages mais atteint saximum a partir de 64 ans, soit 0,6 chance
sur dix. Le taux de rotation des MAS et des FAM patticulierement faible. Une fois
accueillies dans un établissement, les personnegebo trés peu. Les temps de présence
particulierement bas pour ces établissements stgpgait par I'intégration d’effectifs plus
agées deés que la capacité le permet. Les persorgees &le 50 ans et plus entrées en
MAS/FAM en 2014 représentent 39 % des arrivéegsHirovenaient d’'un foyer de vie ou
occupationnel, de services de psychiatrie ou néataaucune prise en charge médico-sociale.
Au faible taux de rotation de ces établissemeriggoige le fait que les entrées se font
majoritairement au-dela de 40 ans.

Tableau 54 Evolution des ages moyens par département : situations en 2015 et en 2027

Ages Cote-d’Or Doubs Jura Niévre Hal.‘te- Saon'e-et- Yonne LI
moyens Sadne Loire de Belfort

2015 441 44,9 47,2 45,4 47,8 44,9 47,6 43,9

2027 47,4 52,1 50,6 41,7 49,3 52,0 50,1 49,5

Sources : enquéte ES « handicap » de 2014 — nos projections
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L’évolution des ages moyens correspond approxireatent aux situations départementales
gue nous avons détaillées préecédemment. Nous pwuvious attendre a ce que I'Yonne

affiche un age moyen proche de celui du Doubs. tRoyril est inférieur de deux ans. Ce

phénomene peut s’expliquer par une chance plusrianie de quitter un établissement de
'Yonne apres le cinquantiéme anniversaire. Finaletnla Niévre est le seul département a
faire exception quant a I'évolution de I'age moyarire 2015 et 2027. C’est aussi le seul a
afficher une probabilité de sortie de 0,5 entre664 ans.

Tableau 55 Répartition des destinations des personnes agées de 52 ans et plus ayant quitté une MAS ou un FAM (N=
1330)

Domicile
Destination Logement Famille Etab. pour | Champ des Etabllssem’ent Déces
personnel PA AH de santé
Part en 2014 (%) 0 4,6 21,5 6,2 9,2 46,2
Effectifs d’ici 2027 0 61 286 82 122 614

Destination des personnes dgées de 52 ans et plus, sources ES 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos projections

Les réorientations vers un établissement pour pees agées touchent les résidents de
MAS/FAM des 55 ans mais elles sont plus nombreesde 60 et 64 ans. Ces dernieres
expliquent principalement la situation de la HaBt®ne. En 2014, 21,5 % des résidents qui
ont quitté une maison d’accueil spécialisé ou werfad’'accueil médicalisé ont intégré un
établissement pour personnes agées. Si I'on copsile la proportion restera la méme d’ici
2027, plus de 280 personnes entreraient en étainles® pour personnes agées au cours de la
période de 2015 a 2027. D’aprés les projectiomgren 1 330 personnes agées de plus de 52
ans quitteraient une MAS ou un FAM, dont 46,2 % edécaient. Par ailleurs, ces
établissements ont la part la plus importante deadg vers un établissement de santé
principalement psychiatrique. Les MAS et les FAMtsmivent a la croisée du systeme de
prise en charge du handicap, principalement powr dificiences importantes, dont le
vieillissement aggrave les incapacités des persorte phénomeéne souléve, en plus d'une
guestion d’age, la question de la capacité du sysi@ permettre aux personnes de passer du
secteur médico-social au secteur sanitaire, samsadoe de bouleversements qui pourraient
entrainer une aggravation de I'état de dépendance.

Les départs des plus agés permettent 'accueiluttegl de tout age. La population agée de
moins de 24 ans pourrait bénéficier de 373 arriegeunes issus du champ des enfants et
des adolescents. Cependant, au regard de la poputaé€sente au®ljanvier 2015, le besoin

peut étre estimé a environ 930 places dans le cli@smpdultes. Le fonctionnement actuel des
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MAS et des FAM quant aux mouvements de la populatie permet pas de favoriser
I'accueil des plus jeunes. D’ici 2027, ces établissnts seraient en capacité de couvrir 40 %
du besoin des enfants et des adolescents.

La faible représentation de la population agée dmsnde 36 ans indique que les MAS/FAM

seront durablement touchés par le vieillissemeniede population dans un bon nombre de
départements. Ce changement de profil de la papnlatécessite une adaptation des
pratiqgues professionnelles au sein de ces étafnlesgs. L'accompagnement a la fin de vie
deviendrait une mission prégnante pour les prajesgis. De plus, cette population présente
une diversité de formes de handicap a laquellestant les effets du vieillissement.
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2-3-5. Les services a domicile

Jusqu’en 2004, les interventions a domicile étameises en ceuvre sans texte reglementaire.
Leur expérimentation était définie par voie de Waaes selon deux modalités : d’'une part, le
service d'auxiliaire de vie, centré sur les besdiada vie quotidienne ; d’autre part, le service
d’accompagnement, centré sur 'accompagnementlssictaucatif.

Quatre types de services a domicile pour adultes seronnus : deux sont des dispositifs
communs aux personnes en situation de handicapnetparsonnes agées (SSIADet
SAAD®) ; deux autres sont spécifiques aux personnesteatisn de handicap (SAVS et
SAMSAH). Ces différentes formes d’intervention ardcile, mises en ceuvre par les services
meédico-sociaux, sont agréees au titre de la |@002.

Le Service d’Accompagnement a la Vie Sociale ams le Service d’Accompagnement
Médico-Social pour Adultes Handicapés sont deurdyge services proposant des modes de
prise en charge diversifiés selon la situationctampagnement par ces structures est défini
par la CDPAH et peut étre permanent, temporairséguentiel.

L’ensemble de leurs prestations peut étre réalisiidieu ordinaire ou protégé, a domicile,
sur les lieux ou s’exercent les activités sociadeslaires ou professionnelles de la personne
en situation de handicap, ou le cas échéant, éarledaux mémes de ces services.

Le service d’accompagnement & la vie socfake pour vocation de contribuer & la réalisation
du projet de vie des personnes en situation deitgmdgar un accompagnement adapté
favorisant le maintien ou la restauration des liamsiliaux, sociaux, scolaires, universitaires

ou professionnels, et facilitant leur acceés a kenile des services offerts par la collectivité.
Il propose une assistance ou un accompagnementi@auou partie des actes essentiels de
I'existence, un accompagnement social et un appsage a I'autonomie. Il offre une série de

prestations parmi lesquelles I'assistance, le skdicatif et psychologique, ou encore l'aide

dans la réalisation des actes quotidiens et I'aptissement des activités de la vie

domestique et sociale. Il dépend de la compétenckdartement.

** Service de Soins Infirmiers A Domicile (SSIAD).
% Service d’Aide A Domicile (SAAD).
% Base légale des SAVS : Décret du 11 mars 2005, codifié par les décrets D.312-162 a D. 312-165.

221



Tableau 56 Offre départementale et taux d'occupation des SAVS : situation au 01.01.2015

Nombre de . Taux
Département Nomb.re de places Effectifs au d’occupation
services . . 01.01.2015
installées (%)
Cote-d’Or 3 339 343 101,2
Doubs 9 792 710 89,6
Jura 6 196 181 92,3
Nievre 8 263 253 96,2
Haute-Sadne 8 283 263 92,9
Sadne-et-Loire 22 740 738 99,7
Yonne 8 305 240 78,7
Territoire de Belfort 2 95 111 116,8
Région 66 3013 2 839 94,2

Sources : STATISS Bourgogne et Franche-Comté 2015 et Enquéte ES 2014, ARS BFC

Les services d’'accompagnement a la vie sociale tmrhputant de places installées que les
foyers de vie ou occupationnels. Leurs taux d’oatiop sont proches de 100 %. Seul le
département de I'Yonne a un taux d’occupation essalgs de 85 %. D’autres départements
comme la Coéte-d’Or ou le Territoire de Belfort acgmagnent un nombre de personnes
supérieur au nombre de places installées. Un acagmgment séquentiel de certaines
personnes peut expliquer qu’une place soit occppéelusieurs personnes.

Le service d’accompagnement médico-social pourtesliuhandicap&6 est une structure
innovante instituée par le décret n°2005-223 dumbls 2005 et a pour vocation, dans le
cadre d’'un accompagnement médico-social adapté abamp des prestations de soins, de
contribuer a la réalisation du projet de vie d’'wulée de la méme maniére que pour un
SAVS. Il se distingue en ce qu'’il propose des soamaliers et un accompagnement médical
et paramédical en sus de ce que fait le SAVS. @Gacseen milieu ordinaire vise une plus
grande autonomie des personnes. Il propose donassigance pour tout ou partie des actes
essentiels de la vie quotidienne ainsi qu'un suividical et paramédical en milieu
ouvert. Le SAMSAH, en permettant le maintien a dol®j constitue une alternative a
'admission en institution.

Les prestations du SAMSAH sont assurées par unpeqluridisciplinaire composée en
particulier d’éducateurs spécialisés, d’'assistastasales, de psychologues, de médecins,
d’infirmiers et d’ergothérapeutes. Il s'agit pougtte équipe d'aider les personnes a la
réalisation de leur projet de vie dans une dynamidiinsertion sociale. Cette insertion
s'appuie sur des besoins identifiés, considérésmmohprioritaires” pour le bénéficiaire tels

%7 Base légale des SAMSAH : il est défini par le méme décret du 11 mars 2005 et est codifié par les décrets D.
312-166 a 312-169.
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gue le logement, la vie sociale et familiale, laoyenneté, l'acces aux soins, etc.
L’intervention d’'un SAMSAH fait I'objet d’une origation de la part de la CDAPH.

Tableau 57 Offre départementale et taux d'occupation des SAMSAH : situation au 01.01.2015

Département Nomb.re de I\I();;"I‘abcreesde Effectifs au d'ocI::);tion
services installées 01.01.2015 (%)

Cote-d’Or 2 57 57 100,0

Doubs 5 116 83 71,6

Jura 2 38 39 102,6

Nievre 2 40 25 62,5

Haute-Sadne 1 10 10 100,0

Sadne-et-Loire 4 75 99 132,0

Yonne 4 40 40 100,0

Territoire de Belfort 1 16 21 131,3

Région 21 392 374 95,4

Sources : STATISS Bourgogne et Franche-Comté 2015 et Enquéte ES 2014, ARS BFC

Créés en 2005, les SAMSAH ont une capacité biggrigire a celle des SAVS. Les taux de
rotation des départements sont calculés a padiddanées d’installation issues de Finess et
des données de population issues de I'enquéte e@dicap », les faibles taux du Doubs et
de la Nievre proviennent de la non-réponse de dertuctures a I'enquéte ES de 2014.
Exception faite de la Nievre et du Doubs, les tali@ccupation des SAMSAH sont
particulierement élevés. Le développement de omices est principalement dirigé vers une
population atteinte de troubles du psychisme.

Les Services de Soins Infirmiers A Domiflanénent une intervention globale de soins,
d’hygiéne et de maternage. lls dispensent, sucppt®n médicale, des soins infirmiers sous
la forme de soins techniques ou de soins de basdagibnnels. L'intervention d’'un SSIAD
ne nécessite pas une orientation de la part deDIAREl. Les SSIAD ont des autorisations
pour installer des places en faveur des personggessade malades atteints d’Alzheimer et
des personnes en situation de handicap. La régioondbre 6 625 places de SSIAD pour cent
cinquante et un services. Les places pour persoemestuation de handicap sont réparties
dans quatre-vingt-six services et représententdedqplaces installées en 2015 (367 places).

Ces services a domicile n’entrent pas dans le ctdeijgnquéte ES « handicap ». Cependant,
ils constituent une offre, méme minime, dans lattere. Ils ne pourront donc pas étre pris en
considération dans les analyses des données dieesepour personnes en situation de
handicap.

% Base Iégale des SSIAD définie par le décret n°2004-613 du 25 juin 2004, codifié D.312-1 a D.312-5-1.
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Les Services d’Aide A Domicif ont été créés par le décret du 25 juin 2004 didressent a
une population agée, handicapée ou atteinte dedimataronique. Ils ont pour fonctions le
soutien a domicile, la préservation ou la restammatie 'autonomie dans I'exercice des
activités sociales et des liens avec I'entouragge.absurent des prestations de services
ménagers et des prestations d’aide a la persorumelg® activités ordinaires de la vie. Ces
services sont autorisés par le Président du dépante Lorsqu’un méme service assure les
missions d’un SSIAD et d'un SAAD, il est dénommévim Polyvalent d’Aide et de Soins A
Domicile (SPASAD).

Les services a domicile de type SSIAD et SAAD sextlus du champ de I'enquéte ES
« Handicap » puisqu’ils ne fonctionnent pas suerddtion de la CDAPH. De ce fait, les
données suivantes concernent uniquement les SA¥S SAMSAH.

Les SAMSAH et les SAVS accompagnent majoritairemene population atteinte de
déficiences intellectuelles. Pour autant, les sitna de 2006, 2010 et 2014 montrent que leur
part tend a diminuer au bénéfice de la populatiteirde de troubles du psychisme : en 2014,
plus de la moitié de la population en situation ldandicap était atteinte de déficiences
intellectuelles alors qu’'un quart présentait desulites du psychisme. Les déficiences
motrices, troisieme catégorie de déficience la pemésentée, ont légerement diminué au
cours de la période pour atteindre 3,4 % des d@Hedes services. Les politiques de
planification menées ces dernieres années ont pdentéveloppement de SAMSAH deédiés
aux troubles du psychisme ce qui explique, en gaaldi progression continue des effectifs
atteints de ces déficiences.

Tableau 58 Evolution de la capacité installée des services : situations en 2006 et en 2020

Capacité Capacité Zet;lzo ;7;':: 6
2006 2020 (%)

Cote-d’Or 291 424 +31,4
Doubs 718 926 +22,5
Jura 170 331 + 48,6
Nievre 135 309 +56,3
Haute-Sadne 282 293 +3,8
Sadne-et-Loire 309 884 +65,0
Yonne 182 377 +51,7
Territoire de Belfort 20 115 + 82,6
:] 2107 3659 +42,4

Source : STATISS 2006 - PRIAC ARS BFC - nos traitements

% Base légale des SAAD : codifié D. 312-6.
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Les services se développent largement entre 20R62€. IIs ont une progression importante
dans l'ensemble des départements sauf en HauteSdbe dernier avait un taux
d’équipement supérieur aux autres département2Q@E&: il comptaitautant de places qu’en
Cote-d’Or ou en Sabne-et-Loire alors que sa pojomast bien moins nombreuse. Au regard
des capacités installées des autres catégoriest, ufe département qui a développé les
interventions a domicile tres tét. A l'inverse, Territoire de Belfort a fortement développé
son offre de services entre 2006 et 2020.

Figure 52 Part des places de services sur la capacité des catégories étudiées : situations en 2006 et en 2020

1111,9]14,5 29,1129,8 12,4119,0 10,3]20,1 23,8(21,5 10,7 | 28,2 9,5 (17,0 |—3,—7— 16,2
Cote-d'Or Doubs Jura Niévre Haute-Sabne Sadne-et-Loire Yonne Territoire de
Belfort
Département
[—1Représentation en 2006 [——JReprésentation en 2020 ——BFC 2006 (14,9 %) ——BFC 2020 (20,6 %)

Sources : STATISS de 2006, Bourgogne et Franche-Comté et PRIAC — nos traitements

Les inégalités territoriales de I'offre en servicsinuent entre 2006 et 2020. Dans le méme
temps, leur représentation augmente de maniérdisidive : 14,9 % en 2006 et 20,6 % en
2020. La capacité de la Cote-d’Or a une progregsios lente. Les départements du Doubs et
de la Haute-Sabne maintiennent un niveau de repeEds® supérieur a la moyenne
régionale. Les départements de la Sadne-et-Loidk éfterritoire de Belfort ont eu les plus
forts développements de leur offre. L'’ensemble départements tend a s’approcher du
niveau régional ou a le dépasser. La situation-d@eenne demeure en dessous du niveau
régional de 2006.

En Bourgogne-Franche-Comté les services de type SSAVSAMSAH se sont largement
développés entre 2006 et 2014 : leurs effectifsaogimenté de 37 % atteignant plus de 3 200
personnes accompagnées en fin de période. Durdig derniére, I'age moyen de la
population accompagnée par un service est pas§®,deans a 42,8 ans. Avec un temps
d’accompagnement qui ne s’allonge pas, le viedhssnt de la population accompagnée par
les services est du a des débuts d’accompagnesremboyenne, plus tardifs : 35,3 ans en
2014 contre 32,4 ans en 2006. En 2014, les persdgees de 40 ans et plus représentaient
46 % des arrivées (N = 465).
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Tableau 59 Répartition des effectifs par groupe d’ages : situation des services en Bourgogne-Franche-Comté.

Momasn:le 30 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60 ans et plus Total
Effectifs 2014 546 730 916 737 284 3213
Part (%) 17,0 22,7 28,5 22,9 8,8 100,0

source : enquéte ES "handicap" 2014, Bourgogne et Franche-Comté - nos traitements

En 2014, les services de la région Bourgogne-Fex@dmté accompagnaient 3 213

personnes. Les effectifs agés de moins de 30 amipses de deux fois plus nombreux que les
effectifs agés de 60 ans et plus. Au-dela de 50 @més de 41 % des effectifs accompagnés
par un service n’ont aucun autre suivi médico-dqueandant la journée, soit le double par

rapport aux autres groupes d’'ages. En 2014, pwastars de la population accompagnée par
un service a atteint son cinquantieme anniversdoes que 17 % ont moins de 30 ans. La
forte représentation des personnes agées d'unargasre d’années en 2014 induit que le
vieillissement de la population s’accentuerait dassannées a venir.

Figure 53 Structure par groupe d'ages de la population accompagnée par un service : situations en 2006 et en 2014
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Source : enquétes ES « handicap » de 2006 et de 2014 — nos traitements

L’évolution de la structure par age entre les etepiée 2006 et 2014 affiche d’'une part, une
forte progression des effectifs particulieremewinoncée au-dela de 40 ans et d’autre part, un
poids des plus agés qui augmente. Effectivemengatade la population agée de 50 ans et
plus a fortement progressé puisqu’elle représeBtato des effectifs en 2006 et atteint 32 %
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en 2014. Tous les groupes d’ages ont des effaptifaugmentent grace au développement
important des services entre 2006 et 2014. Towebw peut constater que la progression est
plus importante pour les groupes d’ages de plugQdans. Les jeunes de moins de 30 ans
bénéficient davantage de l'aide des parents ou gioohe que d'un service. Au-dela de 40
ans, l'avancée en age, voire la disparition, desnia nécessite I'intervention d’'un service si
la personne veut vivre en logement personnel.

Tableau 60 Evolution des différents indicateurs de vieillissement des services entre 2006 et 2014. Situations en
Bourgogne-Franche-Comté.

Ensemble

Année Le ratio entre les personnes agées de moins de

A dela . .
enquéte o lation UGS celles agées de plus de 50 ans atteint
2006 32,4 © s0it Ci -troi 506
Age moyen 3 ot e 0,53 ; soit cinquante-trois personnes agées de
I'entrée il 35'3 moins de 30 ans pour cent personnes agées d’'au
2006 2030 moins 50 ans. L’indice de vieillissement, ainsi
Effectif 2010 2871 . ,
SCHis calculé montre la  progression  de
2014 3213
2006 39,6 'accompagnement des plus agés a domicile
Age moyen des 2010 411 . . o - N
résidents ’ puisqu’il était supérieur a un en 2006.
2014 42,8 . . .
— 2006 73 Effectivement, avec pres de trois cents
d'accompagnement SEERPLELY 7,5 personnes de 60 ans et plus, celles-ci
(en années) 2014 7,5 , . o .
o 2006 106 représentent environ 9 % de la population en
naice ae . . . , .
vieillissement :giz g,zg situation de handicap accompagnée sur leur lieu

de vie par un SAMSAH ou un SAVS. Avant
Source : enquétes ES "handicap" de 2006, 2010 et . . . o o
2014 de Bourgogne et de Franche-Comté  I'intervention d’un service, les individus vivaient
majoritairement a domicile, en logement
personnel ou chez un parent ou un proche.

Le vieillissement de la population des servicestsiettement accentué entre 2006 et 2014,
principalement par le biais du vieillissement dewlividus atteints d’'une déficience
intellectuelle. Leur indice de vieillissement atteD,58 en 2014 contre 1,29 en 2006. Le
vieillissement des individus atteints de troublaspdychisme a peu évolué en huit ans : 0,42
en 2006 contre 0,40 en 2014. La population attedetedéficience motrice a une situation
intermédiaire en termes d’évolution de l'indicewikellissement : 0,84 en 2006 contre 0,36 en
2014. Pourtant, c'est cette population qui est las ptouchée par le phénoméne de
vieillissement. La part de la population agée deaB8 et plus atteint 9,3 % pour cette
déficience.
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Figure 54 Répartition départementale des groupes d'ages : situation des services en 2015
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La Haute-Sabne se démarque car elle a développéffitaede services plus importante que

les autres départements. C’est le départementlatemps d’accompagnement le plus long :
10,8 ans, en moyenne, contre 7,5 ans au niveawnadgien 2014. On constate une

représentation plus importante de la populatiore&de 60 ans et plus et une plus faible
représentation de la population agée de moins @n85Le Jura, la Sabne-et-Loire et I'Yonne
présentent des situations similaires : forte repriggion des 36-47 ans; part légerement
supérieure des 60 ans et plus par rapport aux ndeirZs} ans. A long terme, 'augmentation

du nombre de places pourrait bénéficier davantagehus agés qu’aux plus jeunes.

Les jeunes adultes agés de moins de 30 ans ond@lkishances de faire appel a un service
gue le reste de la population. Cependant, ils assigplus de chances de I'abandonner. Le
groupe d’ages des 40-43 ans a une « chance »veatent importante d’intégrer un service,
mais il est moins probable qu’ils en sortent. Cesire 60 et 65 ans que le quotient de sortie
augmente a nouveau, mais il reste inférieur a cielsimoins de 30 ans.
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Tableau 61 Projections de population100 des services d’ici 2027

Ages 01.01.2015 01.01.2019 01.01.2023 01.01.2027
16-19 ans 13 16 12 12
20-23 ans 155 69 145 144
24-27 ans 249 220 186 219
28-31 ans 277 309 261 241
32-35 ans 294 310 302 272
36-39 ans 288 341 318 312
40-43 ans 372 368 386 368
44-47 ans 370 428 386 399
48-51 ans 348 416 417 387
52-55 ans 322 382 391 391
56-59 ans 241 321 307 312

60 ans et plus 284 450 548 602

Total 3213 3630 3659 3660

Sources : enquéte ES « handicap » de 2014 — nos projections

Les services connaissent un développement de bpacité installée entre 2014 et 2020,
principalement par le biais des SAMSAH : 3 405 ptaen 2014 ; 3 630 en 2016 et 3 660 en
2020. Comme pour les autres catégories d’établissemous posons I'hypothése que le taux
d’occupation est égal a 100 % dans le cadre dablaehtion de nos projections.

Durant la période 2015-2027, les effectifs accompagpar les services ont augmenté de 13,5
%. La progression des effectifs agés de 52 ansustgst nettement supérieure a celle des
effectifs agés de moins de 32 ans : augmentatiddBdé pour les premiers contre 10 % pour
les seconds. En 2027, les effectifs agés de man32dans représenteraient 16,8 % de la
population alors que les effectifs agés de 52 apdus atteindraient 35,7 %. Ces évolutions
se traduisent par une augmentation de I'indice idé@lissement. En 2015, on recensait 82
personnes agées de moins de 32 ans pour centdusli@agés de 52 ans et plus, soit un indice
égal a 0,82. En 2027, il pourrait atteindre 0,47.

Il faut noter que le calcul de I'indice de vieimment a partir des effectifs agés de moins de
30 ans et de 50 ans et plus était égal a 0,53 .uBeitifférence relativement importante avec
l'indice calculé a partir des effectifs agés de msoile 32 ans et de 52 ans et plus. On peut
I'expliquer par I'importance du nombre de personagées de 50 et 51 ans accompagnées par
les services.

Globalement, 'accompagnement par un service a gdushances de débuter entre 20 et 28
ans. Cependant, les individus ont une chance sw dig mettre fin entre 24 et 28 ans. Plus
tard, ce sont les personnes agées de 40 a 44wrentde plus de chance de bénéficier d’'un

1% pétail des projections des services en annexe 19 (p.344).
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début d’accompagnement. Les situations sont reladnt disparates d’'un département a
l'autre'®. Les départements de la Cote-d’Or et du Jura eribdes probabilités de « sortir »
d’'un service a tous les ages. Les jeunes adulteéfibient d’'un début d’accompagnement
entre 20 et 24 ans pour le Jura avec une chanese ieysortante lors de la quarantaine. En
Cote-d'Or, les jeunes ont plus de chances d’awoiaccompagnement par un service a partir
de 24 ans jusqu’a 32 ans.

Les départements du Doubs, de la Sadne-et-Lodte EYonne ont des probabilités de sorties
légerement inférieures aux départements précédefspendant, le début de
'accompagnement est plus fréquent lors de la gingt mais aussi de la quarantaine. La
Sabne-et-Loire a la particularité de voir une pengosur deux « quitter » un service a 64 ans
et plus.

Le département de la Nievre est partagé entre gkess @ la chance de sortir est nulle et des
ages ont elle est relativement importante : de 28 ans, de 40 a 44 ans et de 56 a 60 ans. La
chance de « quitter » un service atteint 0,67 ed@ret 64 ans. Pour leur part, le début de
'accompagnement est plus probable entre 24 en82Ztentre 44 et 48 ans. Le Territoire de
Belfort a des caractéristiques relativement procteeselles de la Niévre concernant la fin de
'accompagnement des plus agés alors que les aagprements débutent plus tardivement,
entre 48 et 52 ans.

Enfin, la Haute-Sabne présente la plus forte prtilald’entrée de la région pour les

personnes agees de 40 a 44 ans puis pour celles age 24 a 28 ans. Les fins
d’accompagnement ont lieu avant 40 ans puis coenémprés d’'une personne sur deux a
partir de I'age de 64 ans.

Tableau 62 Projections de la population accompagnée par un service : situation en 2027 en Bourgogne-Franche-Comté.

Cote-d'Or Doubs Nievre Haute-Sadne Saén.e-et- Yonne UALIEEE Total
Loire Belfort

Moins de 24 22 46 21 3 9 48 11 4 163
24-35 118 207 43 45 49 182 77 25 746
36-47 120 291 53 107 79 260 122 35 1068
48-59 122 213 63 122 98 263 119 41 1040

60 et plus 43 169 72 32 34 131 48 9 539
Ensemble 424 926 252 309 270 884 377 115 3557

Source : nos projections

Seuls les départements de la Haute-Sadne et ditoirerde Belfort n'ont pas d’augmentation
importante de leurs effectifs 4gés de 60 ans st @oncernant les jeunes de moins de 24 ans,

1% pétail des quotients perspectifs de sorties et d’entrées des services par département en annexes 20 et 21

(p.345-346).
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les effectifs sont relativement stables tout auglate la période étudiée. En 2027, la
population agée de 60 ans et plus représenteraR % de la population régionale
accompagnée par les services avec des disparipgstantes d’'un département a un autre :
7,8 % dans le Territoire de Belfort pour la parplas faible ; 28,6 % dans le Jura pour la part
la plus importante.

Figure 55 Répartition départementale des différents groupes d'ages : situation des services en 2027 en Bourgogne-
Franche-Comté
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Source : nos projections

Trois départements ont des évolutions démograpkigasdiculiéres : le Jura est touché par un
vieillissement particulierement important ; le Deud une représentation plus importante des
36-47 ans et une part des effectifs agés de 6@tapkis de plus de 18 %, laissant peu de
places pour les plus jeunes ; la Cote-d’'Or a dpsésentations proches pour trois groupes
d’ages. Les autres départements ont une fortedfedfectifs agés de 48 a 60 ans et une faible
représentation des effectifs &gés de moins de 24 an

Dans la définition des services, il apparait que derniers peuvent intervenir a domicile ou
en établissement. Si le logement personnel est deend’hébergement privilégié des
populations accompagnées par des services, il @pmpre les proches restent largement
impliqués. En ce sens, on constate que la padgharient personnel augmente avec I'age. La
population de 50 ans et plus vit en logement permsiogans prés de 88 % des situations. Au-
dela de 50 ans, la famille reste présente puisgus d % des situations la personne est
hébergée chez un parent ou un proche. Cette intiphcast tout aussi importante que celle
des établissements pour personnes agees.
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En 2014, 30 % des personnes agées de 50 ans etagdosnpagnées par un service
travaillaient en ESAT, a temps plein ou a tempsiglai ces ages, pour 41 % des effectifs, le
service est le seul lien que les personnes emretig avec le secteur médico-social
puisqu’elles vivent a domicile sans activité nspren charge médico-sociale en journée.

La méme année, 374 personnes ont quitté un seteitgpe SAMSAH ou SAVS. Au-dela de
50 ans, bien que le domicile reste le principal enatdhébergement, sa part diminue
significativement puisqu’elles ne sont plus ques5%, en logement personnel et 3,8 % chez
un parent ou un proche. Inversement, la part dsopees en établissement pour personnes
ageées augmente pour atteindre pres de 10 % desadioes apres l'intervention d’un service.

27,5 % des personnes agées de 50 ans et plus gbdieservice, au cours de I'année 2014,
étaient a domicile sans prise en charge ni acenédico-social. Elles connaissent donc un
arrét de suivi par le secteur médico-social.

Tableau 63 Répartition des destinations des personnes agées de 52 ans et plus ayant quitté un service (N=1 483)

Domicile
Destination Logement Famille Etab. PA Champ des Etab. ?Ie Déces
personnel AH santé
Part en 2014 (%) 52,7 4,5 11,6 8,0 0 15,2
Effectifs d’ici 2027 782 67 172 119 0 225

Sources : ES 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos projections

On pose I'hypothése que la répartition des sod&services restera la méme entre 2014 et
2027. Au regard des évolutions démographiques,stme que 1 483 personnes agées d’'au
moins 52 ans quitteraient un service au cours deetade étudiée. Environ 170 individus
integreraient un établissement pour personnes &jd&9 seraient maintenues dans le champ
du handicap. L’hébergement chez un parent ou uchproontinue de concerner les personnes
jusqu’a 65 ans. Le logement personnel reste maj@ipour les personnes agees de 52 ans et
plus. Il concernerait pres de 780 sorties d’ici 20it 52,7 %.

Les services a domicile de type SAMSAH et SAVS h'pas la méme histoire selon le
département considéré. Le département de la HadpreSs'est pourvu d'une offre en
services particulierement développée avant leesuarritoires, principalement par le biais
des SAVS. En 2014, il avait I'dge moyen le plusélet le temps de présence le plus long. Ce
n’est plus le cas en 2027.
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Tableau 64 Evolution des ages moyens par département : situations en 2015 et en 2027 (age en années)

Cote-d’Or | Doubs Jura Niévre Ha?te' Saon.e-et- Yonne Territoire

Saone Loire de Belfort
2015 41,8 43,0 44,1 42,2 47,0 43,1 42,8 43,5
2027 43,4 45,7 48,8 47,3 46,5 45,6 45,8 44,6

Sources : enquéte ES « handicap » de 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos projections

Cependant, les évolutions démographiques a veposent un vieillissement de la population
dans une large majorité des départements : en 2@88é, moyen de la population pourrait
atteindre 46,4 ans au niveau régional, age moyeivalgnt a celui des foyers.

Les arrivées des jeunes agés de moins de 24 ansipotiétre au nombre de 390 alors que le
besoin est estimé a 908 places d'’ici 2027. Seuled®fo des besoins des jeunes de moins de
24 ans seraient couverts durant la période étudi@enanque d’accompagnement par un
service risque d’étre compenseé par la famille, atiqulier les parents.
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Synthese des résultats des projections de populations

La quantité de données manipulées et de chiffrpesds dans cette partie est révélatrice de la
complexité de I'approche démographique d’'une fatlpulation. Nous proposons donc ici de
faire une synthése des principaux éléments a reteni

Construire des projections de population baséetesunouvements de la population ne peut
se faire sans une connaissance fine de la populati@le son environnement. En ce sens,
'exposé combiné de I'état de la population et ssiltats des projections nous apparaissait
étre un choix pertinent.

Les données de la série chronologique de la DRE®ES permettent d’exposer une situation
régionale face au vieillissement plus avancée qoiaelau national, des 2006. Nous pouvons
estimer que la situation régionale étudiée ici restée et restera moins favorable que la
situation de la France métropolitaine.

L’approche par catégorie favorise une vision dai&archisation des établissements et des
services dans I'accompagnement du processus diessanent.

Tableau 65 Données de synthése des marqueurs de vieillissement au sein des établissements et services médico-sociaux.
Situations de la Bourgogne-Franche-Comté en 2014 et 2027

Age moyen (ans) LI :;:)i)llissement Part des 60 ans et + (%)
2014 2027 2014 2027 2014 2027
ESAT 38,7 37,8 1970 2 260 0,8 1,0
Foyers 42,8 46,4 820 510 8,2 18,2
Foyers d'hébergement 42,0 39,5 1030 1670 4,1 10,7
MAS/FAM 45,7 47,0 570 470 13,9 15,9
Services 43,2 46,4 820 480 8,8 16,4

Sources : enquéte ES de 2014, Bourgogne et Fra@oh&é — nos projections

Avec des ages moyens dépassant 46 ans, les MAS/F&sVipyers et les services sont les
catégories les plus exposés au phénomeéne de sseitlient de leur population d’ici 2027. La
part des personnes agees de 60 ans et plus esulg@ment importante dans les foyers.
Catégorie pour laquelle la progression de la pastlus agés est la plus importante entre 2014
et 2027, puisqu’elle augmente de dix points. Dutamhéme période, celle des services double.
Foyers et services accueillent davantage de ttavesl ’ESAT une fois I'age de la retraite
atteint. La population agée des services est coggpd@anciens travailleurs vivant a domicile,
essentiellement en logement personnel. Les individat un niveau de dépendance leur
permettant de vivre a domicile sans un accueil tabli@sement. La population des foyers est
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plus dépendante et nécessite un accompagnememhéainalisé durant la journée et un mode
d’hébergement puisque vivre a domicile ne parastguessible. Foyers et services ont des indices
de vieillissement relativement proches, avec urmgnession similaire entre 2014 et 2027. La
situation des MAS/FAM se caractérise par I'accdeilpopulations plus dépendantes nécessitant
une surveillance médicale. Leur population est saimobile que celle des autres catégories.
Avec un age moyen égal a 47 ans et un indice dissement inférieur a 0,5, les MAS/FAM
représentent la catégorie la plus exposée au issgithent de sa population. Le calcul des
guotients perspectifs d’entrée et de sortie pargrate dévoile une situation relativement stable
de la population accueillie en MAS/FAM. Le processie vieillissement est influencé d’une
part, du fait du vieillissement de sa propre popoiaet d’autre part, par l'arrivée de personnes
dont 'age est déja avancé. Dans le cas de cebséwhents, la mortalité concerne pres d’'une
personne sur deux au-dela de 50 ans. lls sontvimrEs a accompagner les individus jusqu’a la
fin de leur vie. Ce sont les seuls établissementfronter de telles situations dans des
proportions aussi importantes. La forte progressi@reur capacité installée entre 2014 et 2020
est essentiellement due a la transformation deeplde foyers en places de foyers médicalisés.
La médicalisation des places de foyers est un systBautorisation devant permettre aux foyers
de continuer d’accueillir leurs résidents vieiltists. Le développement de la capacité installée
n’offre pas de nouvelles places pour accueillirdes jeunes mais un maintien des plus agés. Le
secteur médico-social s’adapte donc au phénomeneeikssement en fonction de I'offre
disponible dans le territoire.

Un tiers des places installées du champ des adefiesiédié aux ESAT. Les temps de
présence sont particulierement élevés. Les travadll integrent leur ESAT essentiellement
avant 25 ans. Leur temps de présence moyen es dasl Nous avons vu que celui-ci était
trés variable selon la déficience des individusurRappel, le temps de présence moyen des
personnes agées de 50 ans et plus atteignait 28 @oar les déficiences intellectuelles, 18,6
ans pour les troubles du psychisme et 15,3 anslpsuaeficiences motrices.

Tableau 66 Synthése des données d'offre du champ des adultes en situation de handicap en Bourgogne-Franche-Comté

Taux de Temps moyen de

Nombre de Capacité Capacité Progression Part 2014 (%) rotation ' présence et
structures 2014 2020 (%) d'accompagnement
2014 (%) i
(en années)
ESAT 72 5773 5777 0,1 33,6 5,9 13,1
Foyers 126 3329 3118 6,3 19,3 7,2 9,8
Foyers d'hébergement 69 2200 2234 1,5 12,7 7,0 12,2
MAS/FAM 70 2 467 2945 16,2 14,3 5,4 9,9
Services 87 3405 3659 6,9 19,7 12,2 7,5
Ensemble 424 17 174 17 733 3,2 99,4 - -
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A noter que le total des parts des catégoriesétgdist égal a 99,4 %. Nous pouvons rappeler
gue nous n‘avons pas pris en considération ledigtalments en lien avec la rééducation et
l'insertion professionnelle.

Les 424 structures de la région Bourgogne-Franaimat€ ont toutes des taux d’occupation
proches de 100 %. Plus nombreux les foyers aceuneihoins d’individus que les ESAT. Ce
sont de plus petits établissements avec, en moyetthelaces installées. Leur capacité
diminue de 6,3 % entre 2014 et 2020, ne leur peamepas de couvrir 'ensemble des
besoins de la population en situation de handigarsonnes vieillissantes ; adultes et jeunes
adultes. Leur taux de rotation permet cependargrieuvellement de 7 % de la population en
une anneée, soit 873 individus. Au moment du pasaageretraite des travailleurs d’ESAT,
l'orientation en foyer est privilégiée par difféetendépartements car leur implantation
territoriale permet de répondre aux besoins de imitk Les foyers d’hébergement
présentent les mémes profils. Cependant, I'offteb&n moins importante. Les MAS/FAM
ont des taux de rotation particulierement faibieitiant les mouvements de la population. lls
ont un rble important dans l'accompagnement aullig®ement des individus et la
représentation des plus agés progresse fortementerhps de présence inférieur a dix ans
s’explique par le fait qu'une partie des résidenistégré ces établissements aprés 50 ans. De
cette maniére, 'dge moyen augmente et le temgeé@ence diminue. Enfin les services ont
des taux de rotation bien plus élevés que les sautedégories de structure. Le temps
d’accompagnement est, en moyenne, plus court.olis garticulierement investis dans le
vieillissement des individus.

Dés I'age de 40 ans, I'état de la population expose modification des prises en charge des
travailleurs d’ESAT, principalement pour les penmses atteintes de déficiences motrices.
Cependant, c’est a partir du cinquantieme anniwerspe les mouvements de population
sont les plus marqués, preuve d’'une adaptatiopdess en charge au-dela de 50 ans. Avant
'age légal de la retraite fixé a 60 ans, les mowsets de la population durant la cinquantaine
influencent le phénoméne de vieillissement au deirsecteur médico-social. Reprenons les
départs des individus agés de 52 ans et plus diarpgtiode étudiée, soit entre 2014 et 2017.
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Tableau 67 Synthése de la répartition des destinations par catégorie. Situation de la Bourgogne-Franche-Comté entre 2015 et
2027

Nombre de .
. Logement ) Besoin des | Taux de couverture
départsdes | Champ AH Famille Secteur PA . . .
52+ personnel jeunes du besoin des jeunes
ESAT 1548 286 676 195 91 3930 50,1
Foyers 779 191 100 9 323 1224 50,6
Foyers d'hébergement 556 121 20 20 242 1453 42,7
MAS/FAM 543 34 0 25 117 931 40,0
Services 701 56 369 32 81 908 43,0
Ensemble - 668 1165 281 854 - -

Dans la partie consacrée aux préalables, nous axmagé la place du phénomene mortalité
dans I'évolution de la population en situation @adicap prise en charge et accompagnée par
un établissement ou un service meédico-social dédmn. La mortalité représente 10 % des
facteurs de sorties des populations par catéguoass elle atteint 46 % pour les MAS/FAM.

Nous ne reprendrons pas ici les éléments concelanamtrtalité.

Le panel des destinations des personnes agéesndas 60 ans est relativement restreint.
Les individus sont essentiellement orientés veoss tmodes d’hébergement : le domicile
(logement personnel et famille) ; le secteur desqges agees ; une autre catégorie du
champ des adultes en situation de handicap. Leadilensst la destination privilégiée des
personnes agees de la cinquantaine. La famillee rpstsente a ces ages, puisque 280
personnes seront logées par un parent ou un papeks leur sortie d’ici 2027. Le secteur des
personnes ageées est la deuxieme destination @epogttilation, essentiellement les individus
ayant atteint leur soixantieme anniversaire. Enfds, réorientations au sein du champ des
adultes en situation de handicap sont plus nomesepsur les travailleurs d’ESAT et les
résidents de foyers.

Puisque I'age de 60 ans est déterminé comme IAgmiere au coeur de notre problématique,
nous avons décidé de faire une analyse régionaléé&jmarts des personnes agées de 60 ans et
plus en guise de conclusion de cette partie. Noaisons ici leurs destinations pour
'ensemble des catégories étudiées.

D’ici 2027, pres de 4 000 personnes pourraient@uiin établissement ou un service médico-
social apres leur soixantieme anniversaire. Lesiées qui suivent prennent en considération
uniquement les départs pour cause de déces, paamnieile, au sein d'une autre catégorie

pour adulte en situation de handicap et pour léegeaes personnes agées. L'ensemble de
ces destinations représentent pres de 84 % desalesis. En ce sens, les établissements
sociaux, les établissements de santé, les destisainconnues ne sont pas prises en
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considération, soit environ 640 départs. Le phémamaortalité toucherait un peu plus de
500 personnes vivant au sein d’'un établissememtwuservice pour adultes en situation de
handicap, principalement en MAS ou en FAM.

Tableau 68 Répartition des destinations pour I'ensemble des départs qui auront lieu entre 2015 et 2027. Situation de la

Bourgogne-Franche-Comté (en %).

Départs des L . B Ensemble
60 ans et + Domicile AH PA Déces Autres des départs
ESAT 978 50,0 10,9 15,2 2,2 21,7 4 466
Foyers 936 9,8 13,7 60,8 5,9 9,8 2759
FH 404 8,1 10,8 54,1 2,7 24,3 2229
MAS/FAM 892 3,1 - 34,4 40,6 21,9 1949
Services 770 46,2 8,3 23,1 12,7 9,7 3513
Total 3980 24,4 8,3 38,0 13,0 16,3

Sources : nos projections

Environ 970 individus agés de 60 ans et plus vamiaia domicile apres avoir quitté un
établissement ou un service. Si ces personnesulé secteur du handicap, elles peuvent
garder le bénéfice de prestations handicap telled’gllocation pour adultes handicapés et/ou
la prestation de compensation. Cependant, poupapelation dont le niveau d’autonomie ne
nécessite pas une compensation, seul le maintiem rdveau de ressources, par le biais de
'AAH serait envisagé. La vie a domicile des perses en situation de handicap pose la
guestion du parcours de vie au-dela de 60 ansoiLdel santé et la loi d’Adaptation de la
société au vieillissement réaffirment la nécesd@tdraiter les problemes de santé sous I'angle
des parcours de vie et de santé. Le parcours dssmpes agées, développé depuis 2014 par
la Direction de la Sécurité Sociale et par les ARfSligue que le vieillissement est un
parcours dont il faut maitriser les différentespéta en particulier celle précédant la
dépendance. Le soutien au maintien a domicileagstiorité de ces politiques de 'avancée en
age, a travers la notion de fragilité développée adernieres années pour appréhender la
risque de dépendance. L'objectif est de repérepdgailations potentiellement fragiles pour
leur proposer un plan personnalisé de santé damgt lée limiter le recours a I'hdpital. Dans
le cas d’'une personne en situation de handicapagite encadrée tout au long de sa vie,
comment s’inscrit-elle dans ce parcours des peesoagées ?

102 ; . Y . P . , , . .
La catégorie « autres » prend en considération les établissements de santé, les établissements sociaux, les

logements collectifs, les familles d’accueil et les destinations inconnues.
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Prés de 330 personnes seraient réorientées veastimétablissement ou service du secteur
du handicap. Ces pratiques de réorientations réunde plus souvent, a des besoins de
surveillance, parfois médicaux, plus importantdo®de niveau d’autonomie, elles se font
principalement vers les services ou les MAS/FAM. Vigillesse ajoute des incapacités au
handicap d’origine nécessitant I'intervention penerate de professionnels. Les MAS et les
FAM sont les structuresa priori, les plus adaptées au regard de leur connaissdunce
handicap. Toutefois, les évolutions de la poputagiourraient leur assigner un réle particulier
guant a 'accompagnement a la fin de vie. La pregjomn du nombre de personnes agées de
plus de 60 ans risque de se faire au détrimentadeuleil des plus jeunes. Il pourrait se
creuser un fossé générationnel important entreuteefs adultes et la population agée.

Les projections de la population des structures pdultes en situation de handicap révélent
le risque d’'une inadéquation entre les besoinso#itd existante. L'insuffisance de places
pour accueillir 'ensemble des individus dont I¥€t&cessite un accompagnement médico-
social plus ou moins important pourrait s'accentdans les départements privilégiant des
réorientations au sein du secteur du handicap tptutune orientation vers le secteur de la
« dépendance ».

Enfin, avec 38 % d’orientations vers le secteurlalex dépendance », 1 500 personnes
intégreraient un établissement pour personnes adges015, le secteur des personnes
agée¥® comptait en hébergement permanent : 31 610 placeSHPAD ; 4 270 places en

logement foyer; 440 places en EHPA. 1,5 % deseplasont dédiées a I'accueil des

« personnes handicapées vieillissantes » au semités spécifiques. En 2015, les données de
l'enquéte EHPA de 2015 permet d’estimer a 4,3 %da des personnes en situation de
handicap reconnue avant d'étre agées dans lessé&hkents pour personnes agées. Leur
représentation est plus ou moins importante sela®partement. La majorité d’entre elles ne
bénéficie pas d’'un accueil en unité spécifigueed€iont donc prises en charge au méme titre
gu’une personne agée sans un handicap antérieammecQuelgques EHPAD possédent des
unités specifiques dites « PHV », alors que lesqreres en situation de handicap sont
présentes dans lI'ensemble des catégories pournpescgeées : résidence autonomie ou
logement foyer ; centre de jour ; USt®; EHPA ; EHPAD. Les personnes présentes en
établissements pour personnes agées ont en moy&naas lorsqu’elles ont un handicap et

85,9 ans sans un handicap antérieur. Il apparait dme forte disparité des populations

accueillies dans ces établissements. Les plansei@r des derniéres années préconisaient
des unités dédiées a ce public. Les établissensatdgorisent donc leur population en sous-

103 Cartographie de I'offre pour personnes agées en Bourgogne-Franche-Comté en annexe 23 (p.349).

1% Unité de Soins de Longue Durée (USLD).
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populations selon les troubles des individus. LeHérgntes unités nécessitent des
accompagnements et donc des compétences partsulier

Nous pouvons enfin souligner que la population iamason de handicap accueillie dans le
secteur des personnes agées provient d’horizoesses, dont 21 % du secteur du handicap et
32,3 % du domicile. Cette répartition des effectifais-entend que nos projections sous-
estiment largement la population qui entrerait i@bléssement pour personnes agées dans les

années a venir.

En effet, la maniere dont nos travaux ont abordélelutions de la population a démontré
gue I'age de 60 ans n’est pas un probleme en laren€ependant, il apparait que cet age est
particulierement exposé a une révision des oriemztdes individus, principalement due au
passage a la retraite des travailleurs d’ESAT. ®@at, les foyers, d’hébergement ou non, et
les services sont particulierement dépendants dasqpes d'orientation de la part des
CDAPH. La vieillesse touche une part grandissaritelididus et le secteur médico-social
s’adapte selon I'offre disponible dans le terrgoiEn ce sens, les pratiques des départements
guant aux décisions d’orientation des plus agés wre influence sur les évolutions
démographiques des établissements et des serfioes, les décisions sont elles-mémes
dépendantes de l'offre présente dans le territhieevieillissement de la population s’adapte
donc aux dispositifs existants plus que les disgggxistants ne s’adaptent au vieillissement.
Indirectement, et peut-étre inconsciemment, lesiques institutionnelles déconstruisent le
vieillissement ou au contraire le construisent. Wéerientation systématique des individus
vers le secteur de la dépendance permettra ddirdéeprocessus de vieillissement au sein du
champ des adultes en situation de handicap. Auaiorntun maintien dans les établissements
et les services du handicap impose un vieillissérpkrs important a moyen et long terme.
Ces positionnements sont particulierement révéiatau moment du passage a la retraite au
sein des foyers de vie, occupationnel et d’hébeegpem
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Conclusion

241



La notion d’incapacité, centrale dans les clas#ibims internationales de 'OMS dont la
définition francaise s’inspire largement, troubla frontiere entre population agée et
population en situation de handicap. Nous conssagorelle donne une dimension a la notion
de dépendance qui peut étre attribuée tant a lquia l'autre. Pourtant, aujourd’hui, la
dépendance est attribuée a la vieillesse et nohaadicap. L'acception de la notion de
dépendance réduit cette derniere aux incapackés la 'avancée en age. Les confusions
gu’elle véhicule et la volonté d'utiliser un langagositif ont poussé les acteurs des politiques
sociales a 'usage d’'une autre expression : «Iifig gkautonomie ». Autonomie et dépendance
sont usitées comme des notions contradictoiresei@@mt, le niveau de dépendance dans les
actes de la vie quotidienne n’implique pas nécessant une perte d’autonomie, au sens de
la capacité a faire des choix. L'utilisation destimas de handicap, de dépendance,
d’autonomie et d’incapacité et les représentatignglles diffusent ont considérablement
complexifié I'approche que l'on peut avoir de lapptation a prendre en considération
lorsque I'on évoque la population en situation dedicap.

Les politiques sociales ont attribué des ages audibap et a la dépendance. Leurs
représentations et les évolutions qui en découlenit sous l'influence de facteurs historiques,
culturels et sociaux. De ce fait, le secteur dudiaap concerne les personnes agées de moins
de 60 ans alors que le secteur de la dépendanceroenles personnes agees de 60 ans et
plus. Pourtant, handicap et dépendance n'ont paged’Des handicaps surviennent avec
'avancée en age. Le vieillissement des personmesiteation de handicap apporte une
dimension différente puisqu’il N’y a pas apparitimais ajout de handicap pour ces individus.
En ce sens, le vieilissement est envisagé commappdirition ou Il'aggravation des
incapaciteés.

Historiquement, la personne en situation de hapdima devient pas une personne ageée.
L’allongement de la durée de la vie que I'on cotestaut au long du XXsiécle a aussi
profité aux personnes en situation de handicappl@momene positif se trouve catégorisé
comme une problématique car il est sans précédeafgarition d’'une nouvelle population
avec des besoins spécifigues nécessite une réaaivine adaptation de la part des acteurs
qui interviennent, directement ou indirectementpras des personnes vieillissantes en
situation de handicap. Cependant, les politiquesaks n'ont pas fait preuve d’'une telle
réactivité. D’apres les auteurs des difféerents oaysp le vieillissement des personnes en
situation de handicap requiert une adaptation dese9 en charge des individus. Ces
préconisations, concernant la dimension indivigyelht émergé des constats d’'une baisse de
la productivité des travailleurs d’'ESAT au coursla@einquantaine. Les professionnels et les
familles exposent les difficultés qu’ils doivenfrahter face au vieillissement des individus
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des les années 1980. Parfois présenté comme Uilss@nent précoce, I'avancée en age des
travailleurs impose des réponses en termes d'aitaptales la cinquantaine, mais aussi et
surtout lors du soixantieme anniversaire, age disq@e a la retraite depuis I'ordonnance de
1982 des lois Auroux.

Au fur et a mesure, le phénomeéne de vieillissernenterne davantage d’individus devenant
ainsi plus visible. Aujourd’hui, la problématiqueiegl’on étudie est tout autant quantitative
gue qualitative.

L’approche démographique que nous exposons dans tmeaux souléve différentes
dimensions de la problématique du vieillissemestgErsonnes en situation de handicap que
I'on ne retrouve pas dans la littérature de mangateaustive. Le processus de vieillissement
est mesuré a I'échelle nationale a travers lesatravle la DREES dans sa série statistique.
Celle-ci apprécie le processus entre 1995 et 2886 .constats sont clairs : la population prise
en charge et accompagnée par les établissemdatssatrvices médico-sociaux vieillit. Notre
approche régionale affine I'analyse des différertimsensions du processus. Des 2006, la
région Bourgogne-Franche-Comté présente un vislieent plus important que celui
constaté pour la France métropolitaine par la DREES mécanismes démographiques sont
enclenchés des la fin des années 1990 et s’accemtuant la premiére décennie des années
2000 : augmentation des ages moyens des individaisgenentation de la part des personnes
agées de 60 ans et plus.

Deés leur création, les établissements et les s\oat pour mission d’apporter une réponse
aux individus selon leur age et selon la naturéede handicap. Il n’existe pas une réponse
unique. Le vieillissement n'a pas davantage d’'t@idans son accompagnement. Les quatre
principales déficiences en établissement et enicgemédico-sociaux sont les déficiences
intellectuelles, les troubles du psychisme, lesct&fces motrices et le polyhandicap. L’'état
de la population fait ressortir une hiérarchisatoes établissements et des services dans
'accompagnement des individus. La vie a domicpeea 60 ans, et donc l'intervention d’'un
service, est privilégiée pour des déficiences kEgerLes MAS et les FAM sont
particulierement investis dans I'accompagnement pesonnes dans leur processus de
vieillissement puisqu’ils accueillent une large ard¢ de polyhandicapés, mais aussi une part
grandissante de déficients intellectuels et d'itlig atteints de troubles du psychisme. Les
foyers, qu'ils soient d’hébergement, de vie ou petionnels sont tributaires des orientations
politiques des départements. La planification desailations de places a suivi la logique des
associations, c'est-a-dire la segmentation du secteédico-social selon la nature des
handicaps et selon I'age. Les orientations des GDABivent donc répondre aux besoins
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individuels en prenant en considération I'offrestainte dans leur territoire. Les départements
présentent des implantations d'établissements sedéces différenté®’. Seule la Cote-d’Or
affiche une part importante de places en foyerliEhgement (23,5 % de sa capacité totale).
Les autres départements semblent s’étre davantagestis dans le développement des
services, en particulier, la Haute-Sabne, le Jerd)oubs, la Niévre et la Sadne-et-Loire,
expliquant ainsi la part importante de travaillediESAT, a domicile ou en foyer, dans
'ensemble de la région. Les ESAT couvrent une paportante des places pour adultes en
situation de handicap, en particulier dans le Tare de Belfort (49 %). Le développement
des établissements d’accueil de type MAS et FAMtesst disparate d’'un département a
lautre : la Cbte-d’Or et la Sadne-et-Loire ont datage de FAM alors que la Haute-Sadne et
le Territoire de Belfort ont privilégié les MAS. &aleux types d’établissements accueillent
des publics différents. Cependant, leur différdagelus marquée est le mode de financement
de ces structures. Les MAS dépendent uniquementfaiancement ARS alors que les FAM
sont sous la double compétence ARS/département.

Le développement de telle ou telle catégorie eBudancé par l'entente et la capacité
financiére des institutions. Autrement dit, lesatigins qu’entretiennent les départements avec
'ARS ainsi que la capacité de chacun a financeréablissements ou des services jouent un
réle dans la planification des places. En ce skenpartage des compétences et les moyens
financiers entrainent une hétérogénéité des pegtiqdn aboutit a des politiques d’orientation
qui assignent un réle aux différentes catégoriey #cluant le champ des personnes agées.
Effectivement, d’apres les données de l'enquéte AHIR 2015, 4,3 % des personnes
accueillies en établissements pour personnes agg@s des personnes vieillissantes en
situation de handicap. Les établissements de I"'éoendu Jura accueillent une part plus
importante d’individus provenant du champ des aduéin situation de handicap. A I'échelle
régionale, ils sont 23 % a provenir d’'un établissetmou d’'un service pour adultes en
situation de handicap alors que 32 % viennent tbgement personnel ou d’un hébergement
chez un parent ou un proche. Il faut noter que deed4 % des individus vieillissants en
situation de handicap accueillis en établissemgutsr personnes agées viennent d'un
établissement spécialisé en soins psychiatriquespattir de I'dge de 60 ans, les
établissements pour personnes agées sont intédi@fEre disponiblé® pour les personnes
vieillissantes en situation de handicap. lls dewvestt un lieu d’hébergement possible aux
c6tés du domicile et des établissements pour adahesituation de handicap : aprés 60 ans,

105 Cartographie de l'offre existante en Bourgogne-Franche-Comté en établissements et services médico-

sociaux pour personnes en situation de handicap en annexe 22 (p.348).
106 Cartographie de I'offre existante en Bourgogne-Franche-Comté en établissements et services médico-
sociaux pour personnes agées en annexe 23 (p.349).
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les individus ayant quitté un établissement ouemise sont 24,4 % a domicile, 8,3 % dans
un autre établissement pour adultes en situatidraddicap, 38 % dans un établissement pour
personnes agées. A ces ages, les déces toucheét d&s départs. Cette répartition des
effectifs souléeve un certain nombre de questionsrdde quantitatif. Les politiques
d’'orientation menées par les différents départementluencent les mécanismes de
vieillissement de la population prise en chargacgibompagnée par les établissements et les
services médico-sociaux, tant dans le champ dekeadhandicapés que dans celui des
personnes agées.

Tableau 69 Indicateurs de vieillissement selon les orientations par département en 2014

Part des départs (%) Taux de rotation | Taux de rotation d Part des 60 ans + vi:i’:s::e:;nt
(%) 60 ans et + (%) (%) (pour mille)

Cote-d'Or 18 9,0 19 7,0 730
Doubs 16 7,2 16 8,1 620
Jura 9 8,2 17 7,1 820
Niévre 8 7,5 20 5,0 730
Haute-Sabne 6 6,3 17 6,0 640
Sadne-et-Loire 19 7,6 12 6,4 790
Yonne 19 12,4 19 51 720
Territoire de Belfort 5 8,8 9 4,2 740
BFC 100 8,4 17 6,5 720

Source : enquétes ES « handicap » de 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements

L’analyse des indicateurs de vieillissement en oapavec les politiques d’orientation, par le
biais des taux de rotation, présente des dispatépartementales. Lorsque I'on considére les
taux de rotation de la population globale et dpdpulation agée de 60 ans et plus, il s’avere
gue tous les départements n’agissent pas de la imamiere sur les flux de population a ces
ages. La part relativement faible d'effectifs 4gés60 ans et plus dans la Niévre s’explique
par un taux de rotation important a ces ages. Awrg dit, le département mene une
politique de réorientation dés I'age du passage r@traite permettant ainsi de « réguler » le
vieillissement de la population en établissementsegvices pour adultes en situation de
handicap. Le domicile devient alors le principaldaa’hébergement pour les individus ayant
quitté un établissement ou un service. Les départsle champ des personnes agées étant le
plus faible de la région. Avec des taux de rotafioportants, la situation de I'Yonne est
similaire, mais avec une implication plus imporeamu champ des personnes agees.
contrario, le Doubs affiche l'indice de vieillissement etdart d’effectifs de 60 ans et plus les
moins favorables. Les faibles taux de rotation mgremt de conclure au maintien des
individus dans leurs établissements et services adultes en situation de handicap. En ce
sens, on mesure relativement bien le poids desidéside réorientations ou de maintien des
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individus sur le processus de vieillissement papadé&ment. Le positionnement des

départements quant a 'offre disponible pour accagnger le vieillissement des personnes en
situation de handicap pose la problématique deulditg¢ et de I'adaptation de la prise en
charge de maniere différente. Par exemple, la Haaae pratique des réorientations vers le
champ des personnes agées dans la majorité degiosit) alors qu’elles sont quasi

inexistantes dans la Niévre. Nous pouvons donciroef que la hiérarchisation des

établissements et des services dans le cadre dmstations des CDAPH influence les

mécanismes du processus de vieillissement desgiams en situation de handicap.

Les problématiques d’ordre qualitatif qui en déeotiine sont pas les mémes selon le lieu
d’hébergement au-dela de 60 ans, entre le domiellehamp des adultes en situation de
handicap et le champ des personnes agees.

Dans le cadre d’une politique de parcours soutpan&ARS, la vie a domicile des personnes
vieillissantes en situation de handicap souléveguastion d'une organisation en tuyau
d’orgue : distinction du parcours des personnesitmtion de handicap et du parcours des
personnes agées. Effectivement, la sortie desithdivdu champ des adultes en situation de
handicap du secteur médico-social pour vivre a dibenies inscrit non plus dans le parcours
des personnes en situation de handicap mais dangles personnes agées. Un projet tel que
le parcours des Personnes Agées En Risque de dPAumnomie (PAERPA) est-il congu
pour prendre en considération des personnes sslites en situation de handicap ? Le
repérage des fragilités des personnes agées dimwurs une démarche gériatriqgue du
vieillissement sans prise en compte de populataniquliere telle que celle en situation de
handicap. L'avancée en age des individus vivanbiicile couvre deux dimensions : la
capacité des individus a prendre en main leur proillissement ; la place des parents ou
des proches qui hébergent une personne en situggidvandicap agée de 60 ans et plus. La
premiere dimension souligne limportance de prépales personnes a vivre leur
vieillissement et a en comprendre les évolutiomarRe faire, les professionnels du champ
des adultes en situation de handicap, essentigitei@ns les ESAT, ont besoin d'une
connaissance du processus de vieillissement que kesuacteurs du champ des personnes
agees deétiennent a ce jour. Une formation gérogigphe permettrait aux professionnels,
éducateurs principalement, d’anticiper et d’adapgecompagnement des individus avancant
en age.

Par ailleurs, la littérature concernant le vieliment des personnes en situation de handicap
aborde la question de I'implication des parentsdae les individus vivent a domicile. Elle
expose la difficulté pour un parent agé de s’occuigeson enfant lorsqu’il 'héberge et qu'il
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n'a parfois pas connu de prise en charge par léeweanédico-social durant sa vie.
Cependant, nous constatons dans I'état de la populgue les parents sont présents tout au
long de la vie de leur enfant en situation de heaglgu’il soit a domicile ou en établissement.
En ce sens, la relation que connait le parent @eec enfant n’évolue pas comme il est
possible de le démontrer dans le parcours de \@dmdividus en général. Si un adulte reste
un enfant pour ses parents toute sa vie, les sdl@iaux peuvent étre inversés dans certaines
situation de dépendance des parents. Effectiverterest pas rare que les aidants familiaux
évoquent un changement de réle entre le parefgrdaht. Dans la situation d’un enfant en
situation de handicap, en particulier inné, cetteision des réles n’existe pas. On parle alors
du statut de «l'enfant éternel ». Le besoin d'aitlen enfant en situation de handicap
maintient le parent dans son réle tout au longal®is. Les parents ne se dégagent pas de
leurs responsabilités envers leur enfant quel quiesen age. L'avancée en age des deux
générations souléve un ensemble de questionsptamtle parent que pour I'enfant. Pour
exemple, nous pouvons évoquer le choix de la paesa®e confiance en cas de prise de
décision médicale. Dans la configuration d’'un parggé seul avec un enfant unique en
situation de handicap, lequel peut prendre dessibés pour l'autre en cas de « perte
d’autonomie » ? Les situations sont surement peocbneuses. Cependant elles risquent de se
développer et il serait bon de s’appréter a lemnéo des réponses satisfaisantes.

Le maintien des personnes vieillissantes au sesretiblissements et des services du champ
permet une continuité dans le parcours individusds questions que soulévent ces
orientations sont davantage quantitatives. Nouwsmawu que les indices de vieillissement
variaient selon la catégorie d'établissement airskds politiques d’orientation. Les foyers et
les services sont particulierement concernés gatigparités départementales. Le maintien en
établissement pour adultes en situation de handio@@ine un déséquilibre de la structure
par age de la population au détriment des plusegures acteurs des politiques du handicap
prennent en considération I'évolution des effeatifisAmendement Creton. Or, les données
des enquétes de 2006 et de 2014 n’exposent pakawsse de ceux-ci. Autrement dit, les
Amendements Creton ne sont pas plus nombreux eh@0&n 2006. Une lecture trop rapide
nous inciterait a conclure que le vieillissemens ddultes en situation de handicap n’a pas
d’'influence sur la population des enfants et adaets. Pourtant, I'analyse des sorties des
jeunes du champ des enfants et adolescents exposehiausse des départs vers le domicile
des parents. Faut-il alors considérer que les papFannent en charge leur enfant entre 20 et
25 ans dans l'attente d’'une place adaptée aux reesla leur enfant ? La progression des
demandes d’indemnisation d’aidant familial auprés diépartements confirmerait cette
hypothése. La reconnaissance du statut d’aidanti#peut pousser des parents a prendre en
charge leur enfant eux-mémes. L'influence d’unetutgdans le parcours des individus au
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moment du passage a l'dge adulte doit étre mesafiéed’éviter tout phénoméne de
régression de lindividu. Par ailleurs, jusqu’en 120 les différents indicateurs de
vieillissement ne confirment pas un recul de I'agkentrée, de I'age a la sortie ou de I'age
moyen dans le champ des enfants et adolescerdst donc possible d’en conclure que la
population des enfants et adolescents ne viedbt gntre 2006 et 2014. Cependant, les modes
de fonctionnement observés et les projections gellpbon exposent des difficultés a venir
en termes de couverture des besoins des plus jpands champ des adultes en situation de
handicap. D’ici a 2027, la libération des placegtblissements ou en services pour adultes
en situation de handicap permettrait de couvrirmaale la moitié des besoins des enfants et
adolescents devenant adulte durant cette péricalenddicalisation des places de foyers de
vie et le manque d’offres en foyers d’hébergemeémneMAS/FAM risqueraient d’aboutir &
une inadéquation de I'offre avec les besoins deofaulation. Les établissements accueillant
une population plus lourdement handicapée, comp®iS et les FAM, pourraient souffrir
d’'une évolution des représentations de la partfdedlles. Le vieilissement continu de la
population des MAS/FAM pourrait amener a une imagees établissements proche de celle
des maisons de retraite aujourd’hui. En ce sesspdeents pourraient craindre de voir leur
enfant accueilli avec des populations particuliegetrgées et dépendantes.

Les mutations que vivent les établissements esdegices avec la progression des effectifs
agés d’au moins 50 ans interpellent quant a ladtion des personnels éducatifs. L'approche
du vieillissement, au sens de la gérontologie, étié développée pour accompagner au
mieux ces populations.

Les établissements pour personnes agées devielmneauxieme lieu d’hébergement des
personnes vieillissantes en situation de handidéioriquement séparés des établissements
pour personnes en situation de handicap, les éoptutdémographiques tendent a les
rapprocher de nouveau. Avant la question évideatéadormation et des compétences des
personnels des établissements pour personnes afjéesi’accueillir des personnes en
situation de handicap, se pose celle des outilgatliation. La grille AGGIR et le GEVA ne
mesurent pas le besoin de compensation de la méanéem. L’application de la grille
AGGIR a d’anciens travailleurs d’ESAT ne permet pasaccompagnement adapté a leurs
besoins et entraine des niveaux de GIR inférieuwrsu de la population générale agée. Le
calcul du GIR moyen pondéré par les médecins de$Adans le cadre du financement, est
biaisé par une inadaptation des outils d’évaluatmmur la population en situation de
handicap. Il en découle, au-dela de 'accompagnémdividuel, une diminution des budgets
alloués aux établissements puisque ces dernietsveses a partir de la charge en soins.
D’un point de vue individuel, I'arrét Garofalo, $aint prévaloir le statut de I'établissement sur
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le statut de la personne, bascule I'individu duustde « handicapé » a celui de « personne
agée ». En termes de revenus, la perte peut §hidicative.

La question des prestations sociales est un sojeplexe. Pourtant, comprendre l'influence
du passage du statut de personne en situation richp a celui de personne agée est
essentiel. Les prestations sociales se composdatgagantie d’'un minimum de revenus et de
I'allocation de compensation, tant pour le champaddépendance que pour celui du champ
du handicap. Selon ses niveaux de revenus, unenmersen situation de handicap peut
percevoir 'AAH (810,89 €), le complément de 'AAKL79,31 €) et la majoration vie
autonome (104,77 €) en fonction de son lieu d’hgdment, de son employabilité et de ses
revenus (rentes ou pensions d’invalidité). L’AAH peut étre percue plus de 20 ans dans le
cas d’'un taux d’incapacité supérieur ou égal a 8de%emps est réduit a 5 ans dans le cas
d'un taux d’incapacité compris entre 50 et 79 %n®#dexemple d’'une personne avec un
niveau d’'incapacité supérieur a 50 % sans reverfegsionnel et vivant dans un logement
indépendant (non hébergé par un parent), les picestad’aide sociale s’éléveraient a peu
pres a 1 095 €. La PCH lui permettrait de couvauttou partie de ses dépenses liées a son
handicap dans la limite de plafonds définis : didenaine ; aide technique ; aménagement
logement ; transport ; aide animaliere. A partire@eans, I'individu peut choisir entre 'AAH
ou le minimum vieillesse. La durée limitée d’éligjié a 'AAH le menera a percevoir
I'Allocation de Solidarité aux Personnes Agées (Ap®E’'un montant de 803,20 € si ses
revenus sont inférieurs a 9 638,42 € par an. Lagoee perd plus de 25 % de ses revenus.
Pour un travailleur d’ESAT, s’ajoute dans le caldell’éligibilité aux prestations sociales son
salaire pouvant étre compris entre 55 % et 110 %SHNIC : en 2017, le salaire d'un
travailleur d’ESAT varie entre 634,15 € et 1 26880Dans le premier cas, le travailleur
d’ESAT est éligible a 'AAH mais pas a son complémesoit un revenu d’environ 811 €.
Dans le second cas, le travailleur percoit uniquersen salaire de 'ESAT. Le passage a la
retraite réduit les revenus de 50 % pour un ta@nplpermettant de bénéficier soit d’'un
complément de I’'AAH soit d’'un complément de 'ASPA.

La CNSA estime que le prix médian du forfait héleengnt d’'un EHPAD public ou privé
associatif est de 1700 € par mois. Si la PCH prendconsidération une partie de
I'hébergement des personnes en situation de hagntiébergées en foyer, 'APA prend en
compte le forfait dépendance et non le forfait hébment. Il revient donc aux départements
de financer, par le biais de l'aide sociale, unetipade I'hébergement des personnes
vieillissantes en situation de handicap : une perscen situation de handicap qui entre en
établissement pour personnes agees codte envifof Par mois.
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Le secteur des personnes agées affronte des nmstatioportantes de sa population.
L’avancée dans le grand age des résidents d’EHPédessite des adaptations de prises en
charge essentiellement couvertes par une actigigouhs. Par ailleurs, I'accueil de personnes
vieillissantes en situation de handicap demandesaignants de s’adapter aux besoins d’'une
population qu’ils connaissent peu.

Nous pouvons conclure que la problématique duligsg@ment des personnes en situation de
handicap est multidimensionnelle. Elle impose wmaise en question du systéme de prises
en charge, tant au plan individuel que collectd. mméconnaissance des champs du handicap
et de la dépendance nécessite une adaptation rdestifins et des compétences dans les deux
secteurs. D’'une part, I'approche du vieillissement peu connue des professionnels du
handicap, entrainant des difficultés & mesurer anticiper le vieillissement des individus.
D’autre part, les professionnels du secteur dectargologie ont besoin de compétences pour
comprendre les évolutions des différents handicaps I'avancée en age des personnes. Le
lien entre les deux champs est nécessaire poumpegmer les professionnels dans les
évolutions de leurs compétences. La qualité degepren charge est dépendante de la capacité
a faire évoluer les compétences de chacun. La dimerquantitative de la problématique
s’inscrit dans le cadre des restrictions budgé&taireitant les institutions a ne pas développer
I'offre existant par le biais de création de plaapse ce soit dans le champ du handicap ou
dans celui des personnes agées. A capacités éestadigales, les politiques de prises en
charge sont amenées a faire des choix. Le chantg dépendance ne pourra répondre aux
besoins des personnes les plus dépendantes. Litappat’'une population vieillissante en
situation de handicap au sein des établissementspgosonnes agées risque de limiter un peu
plus le nombre de places disponibles pour la pdpul@énérale. En ce sens, la politique de
maintien a domicile doit permettre le recul de €atientrée en établissements pour personnes
agees, qui est déja égal a 85 ans. L’augmentagda gart de la population ageée, voire tres
agée, assigne aux établissements un rble de priskkaege de niveaux de dépendance de plus
en plus lourds.

Pour finir, revenons au champ des adultes en gitude handicap. L’adaptation des prises en
charge, préconisée dans les différents rappormmragavec elle un risque d’accentuation du
phénomene de vieillissement, mais aussi de sugeptgtion des ages élevés. Effectivement,
le développement de combinaisons de prises en elpgr les travailleurs d’ESAT par le
biais de temps partiel risque d’accélérer les mnmidltiques que rencontre le champ des
adultes en situation de handicap. L’augmentatioa eiectifs agés d’au moins 50 ans
entrainerait une démultiplication du nombre de @éagccupées par une méme personne. Dans
le cadre d’'une capacité installée peu extensilde, dombinaisons de prises en charge
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pourraient avoir un effet pervers important. Paurtéa politique nationale tend a développer
ce mode de fonctionnement.

En janvier 2015, la Secrétaire d’Etat aux personhasdicapées et a la lutte contre
I'exclusion, Ségoléne Neuville, lance une réforruentbde de tarification des établissements
et des services médico-sociaux intervenant aupegspdrsonnes en situation de handicap.
L’objectif est de favoriser le parcours des perssnentre les secteurs : médico-social, social,
sanitaire. L’ambition est d’apporter des réponsashinées aux individus, selon I'évolution
de leurs besoins, en décloisonnant les modes dacment. Deux nomenclatures ont été
validées en 2016 : I'une portant sur les besoitasitre portant sur les prestations. Elles
apportent aux professionnels une grille de lecttiren langage communs. Une telle réforme
nécessite un accompagnement au changement dessaqgtéuprendra du temps. L'état
d’avancement du projet ne nous permet pas d’enlw@nd’éventuelles avancées en faveur du
parcours des personnes vieillissantes en situdédrandicap.

L'étude du processus de vieillissement dans uneoapp plus globale du contexte historique

et social nous amene a des conclusions partical@&mne intéressantes et, pour certaines,
novatrices. Si I'organisation actuelle des polidgusociales pose la question de la mise en
place d’un cinquieme risque depuis la loi de 2065 travaux montrent que les champs du
handicap et de la dépendance ont encore un longigteeparcourir pour se rapprocher. Une

étude microsociologique portant sur la maniere desitpersonnes en situation de handicap
vivent leur propre vieillissement en représente éape nécessaire.
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L'age a partir duquel est ouvert le droit a I'alii@n personnalisée d'autonomie mentionnée
au premier alinéa de l'article L. 232-1 du CASF fesf a soixante ans L'allocation
personnalisée d'autonomie, qui a le caractere dijpmsstation en nature, est accordée, sur sa
demande, dans les limites de tarifs fixés par végementaire, a toute personne attestant
d'une résidence stable et réguliere et remplisgsstonditions d'age et de perte d'autonomie,
évaluée a l'aide d'une grille nationale, égalendéfinies par voie réglementaise(Article L.
232-2 du CASF).

Au sein du conseil départemental, 'équipe médmaade, composée d’un médecin et d'un
travailleur social, est chargée de linstruction ldedemande d’APA. Elle conduit une
évaluation multidimensionnelle de la situation et desoins de la personne agée et de ses
proches aidants. Elle établit I'éligibilité a laegtation a l'aide de la grille AGGIR, puis
propose un plan d’aide. Le plan d’aide réunit lemble des aides utiles au soutien a domicile
du bénéficiaire et au soutien de ses proches aidant

La grille nationale AGGIR permet d'évaluer le degi® dépendance du demandeur de
l'allocation personnalisée d'autonomie (APA), afie déterminer d'une part I'éligibilité a
l'allocation, et d'autre part le niveau d'aide divrea besoin. La grille AGGIR évalue les
capacités de la personne agée a accomplir 10 tastidorporelles et mentales, dites
discriminantes, et 7 activités domestiques et sEgidites illustratives.

Activités corporelles et mentales (discriminantes)

« Communiquer verbalement et/ou non verbalement, eigise comporter de fagon
logique et sensée par rapport aux hormes admisés paciete,

- Se repérer dans l'espace et le temps,

- Faire satoilette,

- S'habiller, se déshabiller,

« Se servir et manger,

- Assurer I'hygiéne de I'élimination urinaire et fiéca

« Se lever, se coucher, s'asseoir, passer de |'upesd® positions a une autre,

« Se déplacer a l'intérieur du lieu de vie,

- Se déplacer en dehors du lieu de vie,

- Utiliser un moyen de communication a distance fiétde, alarme, sonnette, etc.)
dans le but d'alerter en cas de besoin.

Activités domestiques et sociales (illustratives)

- Gérer ses affaires, son budget et ses biens, rattomia valeur monétaire des pieces
et des billets, se servir de l'argent et conndére@aleur des choses, effectuer les
démarches administratives, remplir les formulaires,

- Préparer les repas et les conditionner pour quiilssent étre servis,

- Effectuer I'ensemble des travaux ménagers courants,

« Utiliser volontairement un moyen de transport amlfeou individuel,
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« Acheter volontairement des biens,
« Respecter I'ordonnance du médecin et gérer soi-rséméeaitement,
- Pratiquer volontairement, seul ou en groupe, degestivités de loisir.

Seules les dix activités ditelsscriminantessont utilisées pour déterminer le GIR dont releve
la personne agée. Les sept autres activités dissratives sont destinées a apporter des
informations complémentaires a I'évaluateur pouguxiappréhender la situation globale de
la personne. La grille AGGIR est intégrée a unregfeeel d'évaluation qui permet de recueillir

I'ensemble des informations nécessaires a I'élabordu plan d'aide de la personne agée.

En fonction de son degré de dépendance, la persiyée est classée dans un groupe iso-
ressources (GIR). Il existe 6 GIR : Les personiassées dans l'un des groupes 1 a 4 de la
grille nationale bénéficient de l'allocation permsalisée d'autonomie sous réserve de remplir
les conditions d'age et de résidence prévues anigrralinéa de l'article L. 232-2.

La personne relevant des GIR 5 ou 6 peut demanmeaide ménagére ou une aide aupres de
sa caisse de retraite.

» Personne confinée au lit ou au fauteuil, dontéestions mentales sont gravement
altérées et qui nécessite une présence indispersiatbntinue d'intervenants,

GIR 1 ) .
« Ou personne en fin de vie
« Personne confinée au lit ou au fauteuil, dontdestions mentales ne sont pas
totalement altérées et dont I'état exige une jgriseharge pour la plupart des activités
GIR 2 de la vie courante,
« Ou personne dont les fonctions mentales sont ak¢émais qui est capable de se
déplacer et qui nécessite une surveillance pernt@anen
» Personne ayant conservé son autonomie mentalglleanent son autonomie
GIR 3 locomotrice, mais qui a besoin quotidiennementwetipurs fois par jour d'une aide

pour les soins corporels

« Personne n'assumant pas seule ses transfertsumnaigefois levée, peut se déplac
I'intérieur de son logement, et qui a besoin dajutmur la toilette et I'nabillage,

GIR 4 « Ou personne n'ayant pas de problémes locomoteussyoiadoit étre aidée pour les

soins corporels et les repas

* Personne ayant seulement besoin d'une aide pdeqgboeir |a toilette, la préparation
GIR 5 des repas et le ménage

GIR 6 » Personne encore autonome pour les actes esseletielvie courante
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L’APA a domicile aide a payer les dépenses inscrites dans le f@aledcomme :

« larémunération d’'une aide a domicile,

- du matériel (installation de la téléassistance...),

- des fournitures pour I'hygiene,

« du portage de repas,

- des travaux pour 'aménagement du logement (damaice cas),
« un accueil temporaire, a la journée ou avec hébszge

- des dépenses de transport,

« les services rendus par un accueillant familial.

Le montant d&APA en établissementest calculé en fonction de trois parametres :

« les ressources du résident,

« son niveau de perte d'autonomie qui corresponah &4R,

- le montant du tarif dépendance correspondant &#&ren vigueur dans I'établissement.
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Le guide d’évaluation des besoins de compensatem gersonnes handicapées (GEVA)
constitue I'outil de référence national pour I'éaion des besoins de compensation des
personnes handicapées depuis I'adoption du décitire arrété le 6 février 2008. Ce guide
vient en appui de I'évaluation individualisée eblgile de la situation de la personne,
« élément fondamental introduit par la loi du 1Iidrigr 2005 ». En effet, un outil de référence
est nécessaire pour identifier les besoins de cosapen de la personne handicapée, afin
d’établir une « photographie » de sa situation qu'elle peut ou sait faire, mais aussi ce que
son environnement lui permet ou I'empéche de réallspermet d’explorer, avec la personne
handicapée, toutes les dimensions nécessaireyauédion de ses besoins, notamment les
aspects professionnels, scolaire, médical, psygile, environnemental...

Selon la CNSA, alors que les réponses doiventa@taptées a la situation de la personne, les
besoins doivent pouvoir étre évalués avec la ménamtion globale et une méme méthode
sur 'ensemble du territoire, en tenant compte i des facteurs personnes et des facteurs
environnementaux. Ce sont les interactions entee di’érents facteurs qui induisent le
handicap, c'est-a-dire, selon la définition donm&e la loi, toute limitation d'activité ou
restriction de participation a la vie en société tppersonne subit compte tenu de son projet
de vie.

Avec le GEVA comme support, I'information recuallpour I'évaluation est « normalisée »,
ce qui rend possible une observation collective lmEsoins au niveau d’un territoire pour
'appui a la définition des politiques publiquesi®mas) et une appréhension de la situation
de chaque personne dans le temps.

Volet Activités, Volet Parcours
capacités de formation
fonctionnelles . (Volet 3a)

Volet Aides
mises en ceuvre
. Volet Parcours

Volet Médical professionnel
%Iit:)/ (Volet 3b)

Figure 56 Schéma des différents volets composant le guide GEVA (source CNSA)
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Appui de la fonction d’évaluation, le GEVA se carcpar un volet de synthése qui détaille
les points saillants de la situation de la perspie® éléments nécessaires pour apprécier
'ouverture de droits aux différentes prestations igentifie surtout ses besoins de
compensation. C’est sur cette base que des répmesest proposées a la personne par
I'équipe pluridisciplinaire dans le cadre d’'un @&ututil prévu par la loi du 11 février 2005, le
Plan Personnalisé de Compensation (PPC).

Le GEVA s’appuie largement, comme la loi du 11 #&wr2005, sur les fondements
conceptuels de la classification internationalefahctionnement du handicap et de la santé
(CIF), qui trouvent une forme de synthese dan®faition du handicap posée par la loi dans
son article 2.

Des critiques sont adressés au GEVA par les piofessls des équipes pluridisciplinaires
des MDPH : le GEVA est trop long et trop lourd enpdir ; il n’est pas adapté aux différentes
situations particuliéres (enfants, personne avebanticap d’origine psychique...). Selon la
CNSA, les difficultés rencontrées par les évaluasteont souvent a tort imputées a I'outil et
relévent bien plus de la difficulté a conduire Béyation voire & maitriser la notion méme de
handicap. En effet, les informations sont parfaiiciles a collecter et la définition du
handicap « oblige » I'évaluateur a élargir sonrappe, le conduisant a explorer des
dimensions supplémentaires de la situation dersopee.

La question de la « perte de compétence socias mtegrable dans le GEVA, a condition
gue le professionnel ait pu percevoir et obseresrdimensions. Or cela, releve plus souvent
de la compétence des travailleurs sociaux de temai sont expérimentés dans I'approche de
la notion de précarité, dimension qui pourrait ¢ a des professionnels de santé non
avertis et peu sensibilisés a une approche glalmla situation de la personne. Par ailleurs,
les pathologies psychiatriques partagent avec khofpgies somatiques évolutives, la
caractéristique d’amplifier, par leur variabilité éme, la difficulté d’évaluation des
conséqguences sur les activités et la participatamale. De plus, il ne permet pas de rendre
compte des évolutions dans le temps, qui font patartie intégrante de I'évaluation d’'une
situation.
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Guide-bareme

pour I’évaluation des déficiences et incapacités des personnes handicapées

Annexe 2-4 a la partie réglementaire ducode de l'action sociale et des
familles

Nouvelle version complete actualiséagu Guide-bareme pour I'évaluation des déficiences et
incapacités des personnes handicapéastauré par :
% le décret n° 93-1216 du 4 novembre 198ansformé emannexe 2-4de la
partie réglementaire du code de l'action sociakdestfamillegar
% ledécret n° 2004-1136 du 21 octobre 2@d4
% et modifié par ledécret n° 2007-1574 du 6 novembre 2007

Sommaire du guide baréeme

Présentation
Introduction générale au guide-bareme

Chapitre ler - Déficiences intellectuelles et difficultés de ngportement
Section 1 - Déficiences intellectuelles et diffiégl de comportement de I'enfant et de I'adolescent

A. Registres d’évaluation
B. Autres éléments d’appréciation

Section 2 - Déficiences intellectuelles et diffiégl de comportement de I'adulte

I. - Critéres principaux
. - Criteres secondaires

Section 3 - Epilepsie (déficiences liées a I'églep

Chapitre 1l - Déficiences du psychisme
Section 1 - Déficiences psychigues de I'enfantegtatiolescent

A. - Registres d’évaluation
B. - Autres éléments d’appréciation
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Section 2 - Déficiences psychiques de I'adulte

I. - Principaux critéeres de déficience pris en ctamp
II. - Criteres secondaires

Chapitre 1l - Déficiences de I'audition

I. - Les taux d’incapacité
Il. - Acouphénes/vertiges
[ll. - Handicaps associés

Chapitre IV - Déficiences du langage et de la parel

l. - Déficiences acquises du langage et de la parol

Il. - Troubles du langage et de la parole congéritau acquis avant ou pendant I'acquisition
de I'ecriture et de la lecture

1. - Déficiences vocales

IV. - Conséquences d’une déficience auditive coigienou acquise

Chapitre V - Déficiences de la vision

l. - Déficiences de I'acuité visuelle
Il. - Autres déficiences de la fonction et de I'apgil oculaire

Chapitre VI - Déficiences viscérales et générales

Introduction
Section 1 - Les déficiences viscérales et générales

l. - Déficiences des fonctions cardio-respiratoires

Il. - Déficiences de la fonction de digestion

lll. - Déficiences de la fonction hépatique

IV. - Déficiences des fonctions rénales et urirgire

V. - Déficiences d’origine endocrinienne, métabodicet enzymatique
VI. - Déficiences des fonctions immuno-hématologisju

VII. - Déficiences des fonctions cutanées et treslales phaneres
VIII. - Déficiences génitales, sexuelles et dedproduction

Section 2 - EIéments a prendre en compte dandudi@tiran de la situation de la personne

I. - Symptébmes a rechercher, susceptibles d’emrain de majorer des incapacités et
désavantages

. - Les incapacités

. - Les contraintes

IV. - Situation des enfants ou adolescents
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Section 3 - Guide pratique pour la déterminationadix d'incapacité

Chapitre VII - Déficiences de I'appareil locomoteur

l. - Déficiences de la téte

. - Déficiences du tronc

[ll. - Déficiences mécaniques des membres

IV. - Déficiences motrices ou paralytiques des mesb
V. - Déficiences par altération des membres

Chapitre VIII - Déficiences esthétiques

Présentation

Le chapitre ler comprend :
- les retards mentaux avec ou sans difficultés dypocotement ;
+ les déficiences de la mémoire et de la pensée.

Ces deux points sont organisés en deux sectionsg I'concernant les enfants et
adolescents, l'autre les adultes ;
« les épilepsies qui sont traitées dans la troisigaegion.

Le chapitre Il concerne les troubles psychiques.

Il est organisé également en deux sections, I'ore@rnant les enfants et adolescents,
l'autre les adultes.

L'expert se référera selon sa formation (neurolpgquémiatre ou psychiatre...) et selon
I'affection que présente la personne handicap&anau 'autre chapitre. Toutefois, pour
fixer le taux d’incapacité, I'expert ne pourra cuerule taux obtenu dans le premier
chapitre et celui obtenu dans le deuxiéme chapdresi les exemples different, le lecteur
peut constater que la démarche évaluative eshattait comparable.

En effet, ce qui doit étre mesuré ici, ce sontihesipacités dans la vie familiale, scolaire
ou professionnelle, quel que soit le diagnosticiocadjui conduit a cet état de fait.

Le diagnostic médical est en effet important paé@vpir I'évolution (donc les éventuelles
améliorations ou aggravations et ainsi les réexaman les commissions compétentes) et
la nature de la prise en charge, il n’est en rggieerale que d’une utilité limitée dans la
fixation du taux d’incapacité, sauf a ce qu’a laukil témoigne d’incapacités d’emblée
tres importantes.
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Introduction générale au guide-baréme

Introduite par ledécret n°® 2007-1574 du 6 novembre 2007

Le présent guide-bareme a pour objet de permetétermination d’un taux d’incapacité,
pour l'application de la législation applicable enatiére d’avantages sociaux aux
personnes atteintes d’'un handi®&pel que défini & rticle L. 114du code de I'action
sociale et des famille&€Constitue un handicap, au sens de la présent¢olate limitation
d’activité ou restriction de participation a la \@a société subie dans son environnement
par une personne en raison d'une altération sufisitan durable ou définitive d’'une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mestatognitives ou psychiques, d'un
polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant”.

Ce guide-bareme vise a permettre aux utilisateerdix@r le taux d’incapacité d’'une
personne quel que soit son age a partir de l'aealles ses déficiences et de leurs
conséguences dans sa vie quotidienne et non saula nature médicale de I'affection qui
en est l'origine.

La détermination du taux d’incapacité s’appuie e analyse des interactions entre trois
dimensions :

Déficience: c’est-a-dire toute perte de substance ou albératune structure ou fonction
psychologique, physiologique ou anatomique. La cikyice correspond a l'aspect
Iésionnel et équivaut, dans la définition du haagj@ la notion d’altération de fonction.
Incapacite : c’est-a-dire toute réduction résultant d’uneicénce, partielle ou totale, de la
capacité d’accomplir une activité d’'une facon oungdes limites considérées comme
normales pour un étre humain. L’incapacité corradp®d I'aspect fonctionnel dans toutes
ses composantes physiques ou psychiques et equilangt la définition du handicap, a la
notion de limitation d’activité,

Désavantage c’est-a-dire les limitations (voire I'impossiibd) de I'accomplissement
d’un rdle social normal en rapport avec I'age,d&es les facteurs sociaux et culturels. Le
désavantage (et donc la situation concrete de tapmdrésulte de linteraction entre la
personne porteuse de déficiences et/ou d’incagagitséon environnement.

Ces trois dimensions sont étroitement liées, n@osy autant, leur intensité respective
n'est pas nécessairement comparable et peut vasieidérablement d’'une personne a
l'autre, y compris lorsque le handicap est lié @ oféme origine ou une méme pathologie.
De méme, elles peuvent évoluer différemment datenigs.

En effet, le diagnostic ne permet pas, a lui saok évaluation du handicap, celui-Ci
variant avec le stade évolutif, les thérapeutiqueses en ceuvre, en fonction de
l'interaction de la personne avec son environnement

198 Certaines décisions prises par la commission prévgticle L. 241-5du code de ['action
sociale et des famille®utre la reconnaissance d’'un taux d'incapacké féglementairement,
nécessitent que d'autres conditions soient rempl&ales-ci font éventuellement I'objet
d’outils d’'aide a la décision différents du présguide-bareme. »
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Toutefois, les éléments de diagnostic, bien qufiisants a eux seuls pour rendre compte
des conséquences de I'état de santé dans la \iielignoe de la personne, sont néanmoins
utiles pour la connaissance de la situation et p#amt notamment d’apporter des
indications sur I'évolutivité et le pronostic détit de la personne.

Le guide-baréme comprend huit chapitres, corresgrmnthacun a un type de déficiences :
I. - Déficiences intellectuelles et difficultés demportement.
. - Déficiences du psychisme.
lll. - Déficiences de I'audition.
IV. - Déficiences du langage et de la parole.
V. - Déficiences de la vision.
VI. - Déficiences viscérales et générales.
VII. - Déficiences de I'appareil locomoteur.
VIII. - Déficiences esthétiques.

Le guide-baréme ne fixe pas de taux d’incapaciéeipr En revanche, le guide-baréme
indique des fourchettes de taux d'incapacité, iflant suivant les chapitres, trois a cinq
degrés de sévérité (en général 4) :

- forme légere :taux de 1a 15 % ;

« forme modérée : taux de 20 a 45 % ;

« forme importante : taux de 50 &4 75 % ;

- forme sévére ou majeure : taux de 80 a 95 %.
Il convient de rappeler que les seuils de 50 %ed8@ %, s’ils sont atteints, peuvent ouvrir
droit & divers avantages ou prestations.
Un taux de 50 % correspond a des troubles imparemirainant une géne notable dans la
vie sociale de la personne. L'entrave peut soé étmcretement repérée dans la vie de la
personne, soit compensée afin que cette vie somitigréservée, mais au prix d'efforts
importants ou de la mobilisation d’'une compensasp@cifique. Toutefois, I'autonomie
est conservée pour les actes élémentaires de tpuotalienne.
Un taux d’au moins 80 % correspond a des troublageg entrainant une entrave majeure
dans la vie quotidienne de la personne avec ueemitde son autonomie individuelle.
Cette autonomie individuelle est définie comme dmble des actions que doit mettre en
ceuvre une personne, vis-a-vis d’elle-méme, dangelguotidienne. Dés lors qu’elle doit
étre aidée totalement ou partiellement, ou suBeitlans leur accomplissement, ou ne les
assure qu’avec les plus grandes difficultés, le& @80 % est atteint. C'est également le
cas lorsqu’il y a déficience sévére avec abolidame fonction.
Les actes de la vie gquotidienne, parfois qualifiéslémentaires ou d’essentiels, sont
mentionnés dans les différents chapitres et portetatimment sur les activités suivantes :

» se comporter de fagcon logique et sensée ;

» se repérer dans le temps et les lieux ;

« assurer son hygiéne corporelle ;

« s’habiller et se déshabiller de fagon adaptée ;

« manger des aliments préparés ;
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« assumer I'hygiene de I'élimination urinaire et fiéca
- effectuer les mouvements (se lever, s’asseoirpaeher) et les déplacements (au
moins a l'intérieur d’un logement).

Le taux de 100 % est réservé aux incapacités sotalmme par exemple dans le cas d'un
état végétatif ou d’'un coma.

L’approche évaluative en vue de la déterminatiotadt d’incapacité doit étre :

- individualisée: en effet, certaines déficiences graves entraircad
incapacités modérées. A linverse, des déficiemedérées peuvent du fait de
I'existence d'autres troubles, par exemple d’'unménabilité psychique notable,
avoir des conséquences lourdes. De méme, desahéfs bien compensées par
un traitement (de quelque nature qu’il soit) pedvemntrainer des désavantages
majeurs dans linsertion sociale, scolaire ou @siftnnelle de la personne,
notamment du fait des contraintes liées a ce et ;

- globale: méme si le repérage des différentes déficiersemécessaire, en
revanche pour la détermination du taux d’incapaé®taux mentionnés dans les
différents chapitres ne s’ajoutent pas de facomhraétique sauf précision
contraire indiquée dans le chapitre correspondant.

Pour ce qui concerne les jeunes, I'analyse dodiutre prendre en compte les particularités
lies au fait que I'enfance et I'adolescence s@st phases de développement. C’est ainsi
gue, dans certains cas, méme si les déficienced pas encore un impact direct sur les
incapacités ou désavantages immédiats, elles peanéaver le développement a terme.
Les mesures alors mises en ceuvre pour éviter ulfe égolution ou permettre
I'apprentissage précoce de compensations divem@gept avoir un impact trés important
sur la vie du jeune et de son entourage prochayéeéral familial) qui peut également
supporter des contraintes de ce fait. Il y auracd@u d’en tenir compte dans I'analyse.

Il n'est pas nécessaire que la situation médicaelad personne soit stabilisée pour
déterminer un taux d’incapacité. La durée prévisitds conséquences doit cependant étre
au moins égale a un an pour déterminer le taux.

Chapitre | Déficiences intellectuelles et difficultés de comportement

Chez I'enfant comme chez l'adulte, le retard meptait étre isolé ou associé a
des difficultés du comportement dont les maniféstatsont diverses. Il conviendra de
fixer le taux d’'incapacité de facon globale, méinka slémarche proposée conduit dans
un premier temps a analyser séparément différeidses.

276



Le retard mental apparait bien souvent des la penfance, ou dans I'enfance,
gue la cause ait été mise en évidence ou non,lguseit génétique, périnatale, ou
autre... Mais la déficience intellectuelle peutlégent apparaitre plus tardivement a
'adolescence, voire a I'dge adulte. C’est notamimiencas pour les traumatismes
craniens. Enfin, ce chapitre ne saurait exclured&fgiences intellectuelles de I'adulte
vieillissant, qui peuvent apparaitre plus ou marécocement.

Pour chacune de ces situations, I'expert aura lmené8émarche, c’est-a-dire,
aprés avoir fait un examen lui permettant de podetant que faire se peut un
diagnostic étiologique, il complétera son analyaeyne recherche des incapacités de la
personne en se référant a une personne du méme age.

En ce qui concerne les trés jeunes enfants, dangréaniéres années de vie, il
s’attachera certes a repérer les incapacités diafiepar rapport a ses congénéeres, mais
il prendra aussi en compte les contraintes quimesear la famille pour favoriser le
développement psychomoteur de cet enfant et pearsattsocialisation.

Enfin toute évaluation doit étre accompagnée dxemen somatique permettant
de repérer les déficiences associées notammertivasdivisuelles, motrices... afin de
les prendre en compte.

Section 1 Déficiences intellectuelles et difficultés de comportement de I'enfant et de
I’adolescent

Un guide d’évaluation concernant spécifiguementdificience intellectuelle et les
difficultés du comportement de I'enfant et de I'bzent a été établi. Il comporte un
exposé de reperes méthodologiques simples.

Ce guide ne se substitue pas au travail préaladdepdaticiens qui doivent apprécier les
mécanismes de la déficience, les éléments dynamigteractifs familiaux et sociaux, les
facteurs étiologiques éventuels. L’ensemble deasall évaluatif conduit chaque praticien
a une synthése lui permettant de proposer un dséignajui éclaire I'évolutivité, le
pronostic, les possibilités thérapeutiques, la oeemqce a I'égard de la scolarité
(éventuellement aménagée ou aidée) et égalemefittd@mence souhaitable pour le
réexamen des dossiers.

En l'espéce, il s'agit d’apprécier I'importance desapacités et le surcroit de charges
éducatives qui y sont liées au moment précis oafésttuée I'évaluation.

Cependant, la mise en évidence d’une anomalie aisomique autosomique (trisomie ou
monosomie) de I'enfant (par exemple dans le cadseestamens médicaux de la premiere
semaine, du neuvieme et du vingt-quatriéme moighesid’emblée une déficience
intellectuelle plus ou moins importante, souventsoage a des difficultés du
comportement. Aussi ils justifient, des le diagimpbsé, de l'attribution d’'un taux égal a
80 %, quelque soit 'age de I'enfant.

Les anomalies concernant les chromosomes sexueleme elles, s’accompagner, mais
de facon inconstante, d’'une déficience mentaleshtrainent trés souvent des difficultés
du comportement. Aussi elles justifient I'attritartid’un taux au moins égal a 50 %. Selon
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le bilan effectué, ce taux pourra atteindre 80 %sdeertains cas (retard mental avéré,
difficultés du comportement importantes...).
Il importera de tenir compte de la permanence @&édd éducative pour maintenir
I'autonomie de I'enfant au niveau acquis et poalisér des progrés au-dela.
Ainsi on peut déterminer trois classes de tauxcdjracité :
« taux inférieur & 50 % : incapacité modérée n’entaf pas d’entrave notable dans
la vie quotidienne de I'enfant ou de celle de sailfa ;
« taux compris entre 50 % et 80 % : incapacité imgug entrainant une entrave
notable dans la vie quotidienne de I'enfant etadfamille ;
» taux égal ou supérieur a 80 % : incapacité majeurgainant une entrave majeure
dans la vie quotidienne de I'enfant et de cellsaléamille.

A. Registres d’évaluation

L’incapacité de I'enfant ainsi que le surcroit deiges educatives sont appréciés dans
chacun de ces registres.

1. Conscience et capacités intellectuelles

« Conscience de soi: capacité a construire ou ateminune représentation de
I'identité du corps ainsi que sa continuité danefaps.

« Schéma corporel et capacité d’orientation dansres et I'espace.

« Capacité générale a acquérir des connaissancess etothpétences, appréciation
clinique et psychométrique.

2. Capacité relationnelle et comportement

» Avec les membres de la famille ;
« avec d’'autres enfants ou adultes de I'entourage.
On appréciera notamment :
- la capacité a nouer des relations dans des sitsati® jeu et d’apprentissage ;
« la capacité d’adaptation au milieu habituel et sigiiations nouvelles.

3. La communication

Concerne la capacité de I'enfant de produire emdifre des messages ainsi que de
recevoir et de comprendre les messages.
On examinera les points suivants :

« compréhension du langage de I'entourage ;

» capacité d’expression non verbale : mimique, gdlstue

- capacité d'expression orale ;

« capacité concernant I'expression écrite : écritieeure.
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4. Conduites et actes élémentaires dans la vie quotidienne

Il s’agit d’apprécier la 'autonomie dans :
 [lalimentation ;
+ |atoilette ;
 l'acquisition de la propreté ;
+ le sommeil.

5. Capacité générale d’autonomie et de socialisation

Dans la vie familiale: participation aux activités domestiques, intenfice avec les
activités des autres membres de la famille.
Hors de la vie familiale:
- capacité de se déplacer (ne vise pas uniquemerhfeEités locomotrices, mais
exploite aussi la capacité a se déplacer seukradpe les transports en commun) ;
« capacité d'assurer sa sécurité personnelle, dasmssiteations ordinaires de
I'existence ;
» possibilité dintégration dans les lieux habituale I'enfance : créche, halte-
garderie, école, centre aéré, etc.

B. Autres éléments d’appréciation

Complémentaires de I'étude analytique des incapacisultant des atteintes des grandes
fonctions psychiques, ils permettent au médeciredxge porter une appréciation globale,
cotée, selon les trois niveaux de séveérité déte&snindessus.

Y

« Le diagnostic: il sera indiqué en référence a ualassification des maladies
reconnue nationale ou internationale.

- L'Age ou la déficience est intervenue, son ancignneon évolutivité, les
possibilités thérapeutiques, les soins entremais, lburdeur, la fréquence des éventuelles
hospitalisations.

« La présence d’autres atteintes fonctionnelles.

Section 2 Déficiences intellectuelles et difficultés de comportement de I’adulte

La déficience intellectuelle s’apprécie en fonctida critéres principaux et de critéres
secondaires.

Chaque critére situe le niveau du handicap ; itomstitue pas, en lui-méme, un élément
suffisant pour fixer le taux d'incapacité; il doi’intégrer dans un ensemble
symptomatique.

Cependant, la multiplicité des troubles présentdsle sujet peut constituer un indice de
gravité supplémentaire (situant le taux a I'exttérsupérieure de la fourchette).

I. - Critéres principaux
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Les déficiences intellectuelles comprennent calkegintelligence, de la mémoire et de la
pensée.
Ces déficiences et les difficultés du comportenmprit’accompagnent le plus souvent
entrainent une altération de I'autonomie.
Les actes de la vie quotidienne auxquels il seitaréérence, appréciés en fonction de
I'aide et/ou de I'incitation extérieures, sont :

- latoilette ;

« [|'habillement ;

» les courses ;

» la cuisine ;

» les déplacements locaux.
L’autonomie intellectuelle s’appréciera en fonctaes criteres qui suivent.
La personne ayant une déficience intellectuelld-pée :

e comprendre ?

« se faire comprendre ?

« prendre des initiatives adaptées ?

» mettre & exécution et réaliser ces initiatives ?

« peut-elle ou pourrait-elle gérer seule sa proprgtexce ?

- peut-elle ou pourrait-elle vivre seule ?
L’acquisition des notions de lecture, de calcul décriture ainsi que [linsertion
socioprofessionnelle possible en milieu ordinaieesoffisent pas a déterminer le degré de
déficience globale.
En tout état de cause, le repérage de la déficiamedlectuelle ne saurait s’effectuer
uniquement sur des tests psychométriques et enwaires sur un seul d’entre eux.
L'observation continue, I'usage de plusieurs typegests psychométriques (tests verbaux
et de performance, échelles de capacités socipldsivent étre conjugués avec des
entretiens et des tests de personnalité dés ler$@ucherche a faire leur juste place aux
différents axes des fonctions cognitives : déficeende logique, mémorisation, perception,
communication, intérét, attention.
On attribuera un taux inférieur a 50 % lorsque daspnne présente des difficultés de
conceptualisation et d’abstraction mais avec uraptation possible a la vie courante sans
soutien particulier.
On attribuera un taux compris entre 50 % et 75 %qwe la personne est en mesure
d’acquérir des aptitudes pratiques de la vie cdarghon insertion est possible en milieu
ordinaire mais sa personnalité est fragile, instabdn situation de précarisation
permanente, nécessitant un soutien approprié.
C’est le cas d’'une personne ayant un retard miget.
On attribuera un taux au moins égal a 80 % lordgyeersonne a besoin d’étre sollicitée,
aidée et/ou surveillée. Son insertion socioprotes®lle est considérée comme possible en
milieu protégé ou en milieu ordinaire avec desisostimportants.
C’est le cas d’'une personne ayant un retard meragén.
On attribuera un taux de plus de 90 % lorsque fagmme aurait sa vie en danger sans
'assistance permanente d’une tierce personne ;iss@rtion socioprofessionnelle est
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considérée comme quasi impossible, méme en milietégeé ; son langage et son
autonomie sont trés faibles.

Il. - Critéres secondaires

lls permettent de moduler les taux a l'intérieus deurchettes définies par les criteres
principaux.
On prendra en compte :

- le retentissement relationnel sur la vie sociaedéficience pouvant étre
acceptée par l'entourage ou, a l'opposé, entraioar isolement, une
marginalisation ou une dépendance totale ;

- les relations avec le milieu professionnel, depaiigéne au travail, mais la
personne est tolérée par le milieu professionastiy’a I'inaptitude a tout travail.

Section 3 Epilepsie (déficiences liées a I’épilepsie)

Toutes les épilepsies ne sont pas des handicapséfikepsies dont les crises sont bien
controlées par le traitement et sans trouble a&soei constituent pas un handicap. A
I'opposé, toute épilepsie active constitue un heaquli Ce handicap est en rapport avec :

1. les crises (caractérisées par leur fréquence eghawité), le retentissement
du traitement, dont les effets secondaires peldteatmajeurs.

2. les déficiences pouvant étre associées aux épkepsretard mental,
déficience du psychisme, déficience de l'apparedomoteur, déficience du
langage et de la parole, déficience viscérale méigde.

La présente section ne prend en compte que leufactese. Les déficiences en rapport

avec les troubles associés seront appréciées esticilondes sections ou chapitres

spécifiqgues a chaque déficience. lls donneront liewcas échéant, a une majoration des
taux d’incapacité.

Niveau | : déficience légere, 0 a 15 %

- crise avec chute et/ou perte de connaissancedareng a onze par an) ou
absences mensuelles sans retentissement scolpin@dessionnel.

Niveau Il : déficience modérée, 20 a 45 %

« crises avec chutes et/ou perte de connaissanaadgns une par mois) ou
absences (au moins une par semaine), aménageruelases et professionnels
mais en milieu normal.

Niveau Il : déficience importante, 50 a 75 %:

+ crises avec chutes et/ou perte de connaissanaadens une par semaine)
ou absences (au moins une par jour).

Pas d'insertion scolaire ou professionnelle en euilinormal possible sauf si
accompagnement soutenu.
Niveau IV : déficience sévere, supérieure a 80 %

+ crises avec chutes et/ou perte de connaissancedas une par jour).
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Pas d’activité scolaire ou professionnelle possibidéme en milieu protégé et/ou perte
d’autonomie psychosociale.

Chapitre Il - Déficiences du psychisme
Section 1 Déficiences psychiques de I’enfant et de I'adolescent

Ce guide ne se substitue bien évidemment pas w@ailtpaéalable des praticiens qui doivent
apprécier les mécanismes psycho-pathologiques, éléments dynamiques interactifs
familiaux et sociaux, les facteurs étiologiquesntuels. L’ensemble de ce travail évaluatif
conduit chaque praticien a une synthese lui peamiette proposer un diagnostic, qui éclaire
I'évolutivité, le pronostic, les possibilités thpetiques et éducatives et également la
fréquence souhaitable pour le réexamen des dassiers
Dans une approche globale, visant a décrire auxmigwsituation de chaque enfant, les
conséqguences et limitations qu’imposent certainsgssus morbides doivent également étre
etudiées, en référence a l'apport méthodologiqueladelassification internationale des
handicaps, notamment I'identification de plans g@&xence de santé et leurs interactions qui
seront précisés par circulaire.
En I'espéece, il s'agit d’apprécier I'importance dempacités liées aux atteintes des grandes
fonctions neuropsychiques, et le surcroit de clsagghkicatives qui y sont liees au moment
précis ou est effectuée I'évaluation. Il importeeatenir compte de la permanence de l'aide
éducative pour maintenir 'autonomie de I'enfantréueau acquis et pour réaliser les progrés
au-dela.
La démarche consiste a examiner pour chaque erfangférence au développement d’'un
enfant du méme age, un ensemble d’items de val#érehte, qui se situent dans plusieurs
registres ; cet ensemble éclairé par des élémantschiffrés (le diagnostic, I'évolutivité)
aboutit & un indice synthétique qui permet d’atteiba I'enfant un taux d’incapacité :
- inférieur a 50 % : incapacité modérée, n'entrainant pas d’entrantabbe
dans la vie quotidienne du sujet ou celle de salliam
- de 50 a 80 %: incapacité importante, entrainant une géne totdéns la
vie quotidienne du sujet ou celle de sa famille.
- €égal ou supérieur a 80 % incapacité majeure, entrainant une entrave
majeure dans la vie quotidienne du sujet et de clellsa famille.
L’age de seize ans est I'age minimum d’entrée damaonde du travail : les incapacités et
désavantages dans le champ professionnel ajoutesit nouvelle perspective dans la
détermination de ce qui est a compenser. Aussiastiies cas, il peut étre plus opportun de
se reporter au guide-bareme établi pour les agiemeuropsychiques des adultes.

A. - Registres d’évaluation

Explorant les incapacités liées aux atteintes dasdgs fonctions neuropsychiques ainsi que
le surcroit de charges éducatives, ces reperessdbfiau a une appréciation codée (et non
cotée).
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1. Conscience et capacités intellectuelles

- Conscience de soi : capacité a construire ou aterairune représentation
de l'identité du corps ainsi que sa continuité dartemps.
- Schéma corporel et capacité d’orientation dansrigs et I'espace.
- Capacité de discerner les dangers.
- Capacité générale a manifester de la curiositéedirdérét pour le milieu
environnant.
- Capacité a jouer seul de maniére créatrice : &&tie faire semblant ou
utilisation dans le jeu d’'un objet pour autre chgse sa destination usuelle.
- Capacité générale d’acquérir des connaissancessatomnpétences et de les
généraliser.
Les capacités intellectuelles seront apprécieesegaadifférents tests cliniques, l'usage de
plusieurs types de tests psychométriques (testsaurret de performance), échelles de
capacité sociale... conjugués avec des entretiatesdests de la personnalité.

2. Capacité relationnelle et comportement

+ Avec les membres de la famille ;
- avec d’autres enfants ou adultes de I'entourage.
On appréciera notamment :

- la capacité a nouer des relations dans des sihsatide jeu et
d’apprentissage ;

- la capacité d’adaptation au milieu habituel, eea situations nouvelles ;

- certaines difficultés particulieres de comportemerfstéréotypie,
hyperactivité...) qui perturbent les relations aMeatourage.

3. La communication

Concerne la capacité de I'enfant de produire etndifre des messages et de recevoir et de
comprendre les messages.
On examinera les points suivants :
- compréhension du langage de I'entourage ;
- capacité d’expression non verbale a des fins denmaoication, mimique,
gestuelle ;
- capacité d'expression verbale a des fins de conwuation : capacité a
manifester une curiosité en posant des questiars gtéréotypées) et a répondre
a des questions de maniere adaptée (faculté desipgacholalie) ;
- capacité concernant I'expression écrite : écritieeture.

4. Conduites et actes élémentaires dans la vie quotidienne

Il s’agit d’apprécier la 'autonomie en fonction Ba@de ou de I'incitation extérieure dans :
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I'alimentation ;

la toilette ;

I'acquisition de la propreté ;
le sommeil.

5. Capacité générale d’autonomie et de socialisation

Dans la vie familiale: participation aux activités domestiques, intefi€e avec les activités
des autres membres de la famille.
Hors de la vie familiale:

- capacité de se déplacer (ne vise pas uniquemenapexités locomotrices,
mais explore aussi la capacité a se déplacer aeptendre les transports en
commun) ;

- capacité d’assurer sa securité personnelle, dansitleations ordinaires de
I'existence ;

- capacité d’intégration dans les lieux habitueld'éiefance : créche, halte-
garderie, école, centre aéré, etc.

B. - Autres éléments d’appréciation

Complémentaires de l'étude analytique des incagmaiesultant des atteintes des grandes
fonctions psychiques, ils permettent au médeciregxge porter une appréciation globale,
cotée, selon les trois niveaux de séveérité déte&snindessus.
- Le diagnostic : il sera indiqué en référence aalassification des maladies
reconnue, nationale ou internationale.
- L’age de survenue des troubles, leur anciennaié gheolutivite.
- Les possibilités thérapeutiques, les soins ensgepeur lourdeur, la
fréequence des éventuelles hospitalisations.
- La présence d’autres atteintes fonctionnelles.
La multiplicité des troubles ou l'incidence mulgpti’'un seul trouble sévere présentés par le
sujet pourra, en elle-méme, constituer un indicgrdeité supplémentaire. Pour une personne
donnée, ayant repéré I'ensemble des atteinteseyiemt ressortir a des chapitres différents,
il importe d’en apprécier le taux global. Toutefois sera attentif a ne pas cumuler deux
items semblables présents dans deux chapitresreditée (cf. le chapitre Déficiences du
langage et de la parole) ou de ne pas cumuleuledai résulterait de I'évaluation portée en
référence au chapitre I, section 1, et celui pentééférence a cette section.

Section 2 Déficiences psychiques de I’adulte

La classification internationale des maladies @rdanisation mondiale de la santé doit étre
considérée par I'expert comme un outil de basslyllreportera pour la conformité de ses
conclusions diagnostiques. Cependant le diagnpsiichiatrique ne permet pas de mesurer
les capacités d'une personne ou ses incapacités thnvie familiale sociale ou

284



professionnelle. Aussi I'expert s'attachera-t-dampléter I'examen clinique qui le conduit au
diagnostic par une évaluation psychosociale. Cstpas la maladie psychiatrique qui donne
lieu a lattribution d'un taux d’incapacité maissldimites qu’elle suscite dans la vie
guotidienne.

L’évaluation psychosociale s’appuiera sur un certeombre de critéres qui seront précisés
plus loin.

Le taux d'incapacité sera fixé en tenant compteedecritéres.

Inversement si chaque critére situe le niveau delibap, aucun ne constitue en lui-méme un
élément suffisant pour fixer le taux d'incapacité :doit s'intégrer dans un ensemble
symptomatique psychiatrique.

Si les critéres ont été énumérés avec une cepaduision, il ne s'agit pas de chercher a coter
chacun d’entre eux de facon précise et d’apprésdon une regle mathématique le taux
global qui en résulte mais cette énumération pediwgienter I'expert lorsqu’il est amené a
fixer le taux d’'incapacité. Un seul de ces troulidéfini dans ce chapitre peut justifier a lui
seul un taux d’'incapacité important dés lors qgréve largement les capacités de la personne
dans sa vie socio familiale ou professionnelle.

De la méme facon, plusieurs troubles relativemendérés peuvent, par un effet cumulatif,
retentir de fagon importante dans la vie socio lafei et professionnelle et justifier de
I'attribution d’'un taux important : la multiplicitéles troubles présentés par le sujet constitue
un indice d’incapacité supplémentaire. Pour chaqutgre, les exemples permettent de
retrouver I'expression de telle ou telle affectpsychiatrique

Le médecin expert appréciera globalement I'incapaam fonction de 'ensemble des troubles
psychiques présentés par le sujet.

Il tiendra compte également des déficiences évBaiment associées : visuelles, auditives,
motrices, viscérales et métaboliques... qui, I0eps existent, augmentent le taux
d’'incapacité. Enfin, il importera de tenir comptesdaménagements parfois importants que
doivent prendre les familles, I'environnement immaé&dou le milieu de travail pour garder a
la personne un équilibre précaire, ou une auton@mraggle ; ainsi une personne dont la vie en
milieu ordinaire n’est possible que grace a unagayimportant des proches justifie d’'un taux
au moins égal a 50 %.

Les experts ont également souhaité que les fouesheé commencent qu’a 20 % afin de tenir
compte des variations de la normale. De fait, $aitpersonne présente des troubles
psychiatriques repérés par un médecin, alors ellg justifier d’'un taux d’au moins 20 %,
soit elle présente des troubles mineurs qui ne gmuw’intégrer dans un ensemble
psychiatrique, troubles considérés comme des @r&@ide la normale, ils ne justifient pas
alors de lattribution d’un taux.

Ainsi, I'expert déterminera si la personne préseia® troubles psychiques justifiant d’'un taux
d’'incapacité compris entre 20 et 45 % : la persqmésente des troubles psychiatriques mais
gui restent compensés avec ou sans traitement athienapique ou psychothérapique, qui
permettent une vie familiale et professionnelleiagse seule.
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Lorsque I'affection psychiatrique nécessite un aagément de la vie familiale ou/et de la vie

professionnelle avec des sollicitations plus ounsamportantes de lI'entourage, le taux

attribué sera compris entre 50 % et 75 %.

Enfin, lorsque la personne ne peut vivre ou trésfaigén milieu ordinaire que grace a une

sollicitation importante de I'entourage ou qu’uaébfe et peu durable activité spontanée n’est
constatée, le taux attribué sera compris entre &9 95 %.

I. - Principaux critéres de déficience pris en compte

Troubles de la volition.
Troubles de la pensée.
Troubles de la perception.
Troubles de la communication.
Troubles du comportement.
Troubles de 'humeur.
Troubles de la conscience et de la vigilance.
Troubles intellectuels.
Troubles de la vie émotionnelle et affective.
. Expression somatique des troubles psychiatriques.

© ©® N o g~ wDdh R
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Nota. - Les actes élémentaires de la vie quotidieauxquels il sera fait référence dans le
texte sont :

. latoilette ;

+ I'habillement ;

+ les courses;

+ la cuisine;

- les déplacements locaux ou sur trajet connu.

Il. - Critéres secondaires

lls permettent de moduler les taux :
+ retentissement relationnel ;
 hospitalisations (récentes, prolongées, répétees) ;
- age du patient, ancienneté de la maladie ;
. traitement.

l. - Critéres principaux de déficience
1. Troubles de la volition

Comprend :
- apragmatisme ;
+ neégativisme ;
« compulsions obsessionnelles ;
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- ambivalence ;

« inhibition.
a) Compensé vie quotidienne et socioprofessionnelle assunssg mais pour le reste
activité trés pauvre (taux : 20 a 45 %).
b) Non compensé autonomie pour les actes de la vie quotidienmas travail en milieu ou
en emploi protégé ou aménagé. Activité quasi inamts par ailleurs (taux : 50 a 75 %).
c) Faible ou tres faible activité spontanée duratiiapphilie, ne sort plus, actes élémentaires
sur incitation forte (taux : 80 a 95 %).

2. Troubles de la pensée (cours et contenu)

Comprend :

+ idées obsessionnelles ;

- fuite ou incohérence des idées ;

« lenteur de la pensée ;

- radotage ;

« appauvrissement de la pensée ;

. délire.
a) Compensé compatible avec la vie quotidienne et l'activiieofessionnelle malgré des
troubles de la pensée ou de la cohérence du dss@awix : 20 a 45 %).
b) Non compensé vie quotidienne conservée, géne a l'adaptatiocioprofessionnelle,
troubles notables du cours de la pensée et ddhreace du discours (taux : 50 a 75 %).
c) Troubles graves et fréquents de la pensée compiarhda communication ; délire
envahissant ou confinant a l'isolement, réductiauvant aller jusqu’a la suppression du
contact avec la réalité (taux : 80 a 95 %).

3. Troubles de la perception

Comprend :

+ illusions ;

+ hallucinations ;

- déréalisation.
a) Compensé compatible avec la vie quotidienne et sociomsinnelle (taux : 20 a 45 %).
b) Non compensé perturbation dans la vie socioprofessionnellésnmaaintien de la vie
guotidienne (taux : 50 a 75 %).
c) Envahissement de la conscience avec ou sans m®rdentetour dans la réalité ou
entravant la vie quotidienne (taux : 80 a 95 %).

4. Troubles de la communication (langage)

Voir également le chapitre Troubles de la parophéasie).
Comprend :
- troubles de la forme, du contenu du langage €edpriession gestuelle :
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logorrhée ;

préciosité ;

cog-a-l'ane ;

néologismes ;

écholalie ;

discordance, parasitisme, mimique, stéréotypietighss
ou déficitaires ;

- troubles fonctionnels :

O O O o o o

0 bégaiement ;
0 mutisme ;
o repli autistique.

a) Troubles de la communication entrainant une gé&me dia vie quotidienne (taux : 20 a
45 %).

b) Troubles de la communication entrainant des pmations dans [I'activité
socioprofessionnelle (taux : 50 & 75 %).

c) Insuffisance de la communication perturbant ouasaint la vie quotidienne et la vie
socioprofessionnelle ; hermétisme absolu ou reptistique total ou aphasie globale ou
mutisme total (taux : 80 & 95 %).

5. Troubles du comportement

« Comprend :

. agressivité ;

+ agitation ;

- théatralisme ;

« automutilation ;

« comportements phobiques ;

+ rites obsessionnels ;

« instabilité ;

. timidité.
a) Troubles du comportement contrélés restant cofleatiavec la vie quotidienne et
socioprofessionnelle : théatralisme ou irritabilité timidité ou perplexité pathologiques ou
hyperactivité désordonnée (taux : 1 a 45 %).
b) Manifestations mal contrdlées perturbant la vieigmofessionnelle : automutilation
névrotique, agressivité, rites ou phobies invaligdaimstabilité (taux : 50 a 75 %).
c) Perturbation ou empéchement du contréle des a@ggation importante ou menaces
inquiétantes de passage a l'acte violent ou rfihepies envahissant le comportement, actes
de violence majeurs ou agitation extréme ou dapger la vie de lintéressé ou de son
entourage (taux : 80 a 95 %).

6. Troubles de I’humeur
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Nota.- Ces troubles ne doivent étre pris en compte &tiene d’'incapacité que lorsqu’ils sont
prolongés (durée supérieure a six mois) ou réfptas de trois acces par an).

a) Troubles dépressifs ou hypomaniaques |égers odlib¥§a ou psychose maniaco-
dépressive bien compensée compatible avec une uoéidgnne et socioprofessionnelle
(taux : 20 a 45 %).

b) Troubles de I'hnumeur ; états d’excitation ou dépien franche sans signe mélancolique
grave apportant cependant une perturbation notdhles la vie professionnelle; vie
quotidienne conservée (taux : 50 a 75 %).

c) Etat maniaque perturbant ou entravant la vie gocfessionnelle; agitation
psychomotrice, pouvant étre dangereuse pour lg sfjeson entourage, fuite des idées,
insomnie grave ou état mélancolique : aboulie, @aul morale, auto-accusation,
ralentissement psychomoteur, entravant la vie diesthe (taux : 75 a 95 %).

7. Troubles de la conscience et de la vigilance

a) Légére diminution permanente de la vigilance, m@rant pas l'insertion sociale et
professionnelle (taux : 20 a 40 %).
b) Troubles de la conscience apportant une géne lecadla vie socioprofessionnelle tout en
permettant le maintien d’une vie quotidienne rektient satisfaisante (taux : 50 a 75 %).

+ soit dans le cadre de troubles intermittents dmtescience ;

+ soit du fait d’'une diminution permanente de la hgce (obnubilation).
c) Troubles de la conscience perturbant ou entravent vie quotidienne et
socioprofessionnelle ; la réalisation des actesétdaires de la vie sur incitation forte ; état
crépusculaire prolongé (taux : 80 a 95 %).
Nota.- En ce qui concerne I'épilepsie, se reportertapitre ler, section 3.

8. Troubles intellectuels

A. Séquellaires d’'une affection mentale précoce :

a) Personnalité fruste, éventuellement illettrismdfficdité de conceptualisation et
d’abstraction, cependant adaptation possible &laourante (taux : 20 a 45 %).

b) Insertion socioprofessionnelle possible en mibedinaire (emploi protégé ou aménagé) ;
retard mental 1éger : il sS'appréciera autant erction des acquisitions d’aptitudes pratiques
de la vie courante que des notions de calcul ééatare complétées ainsi le cas échéant par
une mesure du quotient intellectuel compris appnativement entre 50 et 70 (taux : 50 a
75 %).

c) Retard mental moyen, apprentissage possible dg#esgélémentaires (hygiene corporelle,
alimentation, habillement), possibilité de commatimn rudimentaire, impossibilité
d’acquisition des notions élémentaires d'arithmétiq ou de lecture, insertion
socioprofessionnelle possible en milieu protégétitee indicatif quotient intellectuel
approximativement compris entre 35 et 49 (taux 280 %).

d) Retard mental sévére ou profond, insertion soofegsionnelle impossible, langage et
autonomie nuls (taux : + de 95 %).
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B. D’acquisition tardive :

Comprend :

« troubles de la mémoire ;

« troubles de I'attention ;

« troubles du jugement, du calcul mental ;

- troubles de l'orientation temporelle et spatiale.
a) Géne ne perturbant pas le maintien dans la vieaotel (taux : 20 a 45 %).
b) Dégradation importante d'une fonction ou exprassidéficitaire d'un processus
psychotique antérieur apportant une perturbatiorable dans la vie socioprofessionnelle
mais respectant les actes élémentaires de la vig@nne (taux : 50 a 75 %).
c) Détérioration importante transitoire ou continwes dacultés intellectuelles avec ou sans
atteinte des fonctions instrumentales de type démamancée, perturbant ou entravant la vie
guotidienne et socioprofessionnelle (taux : 80 &90
d) Absence totale d’autonomie, démence complete (taide 95 %).

9. Troubles de la vie émotionnelle et affective

Comprend :

« anxiété, angoisse ;

+ doute;

- indifférence affective ;

« discordance affective ;

- instabilité affective ;

- troubles du caractére ;

- immaturité affective ;

. timidité.

a) Troubles modérés’entravant pas la vie sociale et professionrgdlex : 1 a 40 %) ;

- anxiété permanente ou crises d’angoisse peu fréegien

- labilité émotionnelle ;

- irritabilité ;

. timidité ;

- immaturité affective.

b) Troubles non compensésapportant une géne importante a la vie sociopsaiaselle,
maintien d’'une vie quotidienne possible (taux 256 %) ;

- angoisse permanente ou crises de panique répét@esmportantes
difficultés de contrble émotionnel (notamment acdésquents de colére
inadaptés, éreutophobie invalidante) ;

- tendance a la discordance affective (rires immejivé

« pauvreté des affects ;

+ doute permanent (folie du doute).
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c) Troubles invalidants de [l'affectivité perturbant ou entravant la vieotidienne et
socioprofessionnelle (taux : 80 & 90 %).
d) Troubles affectifs majeursne permettant plus aucun contact avec la ré&dit& (: 95 %).

10. Expression somatique des troubles psychiatriques

by

a) Somatisation a type de plaintes subjectives satsntissement notable sur la vie
quotidienne et professionnelle (taux : 20 a 45 %).

b) Somatisation systématisée importante perturbamielasocioprofessionnelle et entrainant
une demande répétée de soins (taux : 50 a 75 %).

c) Altération grave et invalidante de I'état généfphr exemple amaigrissement trés
important) entravant la vie quotidienne (taux 2830 %).

d) Altération grave de I'état général mettant en feupronostic vital (cachexie, escarres
étendues, état grabataire) (taux : + de 95 %).

Il. - Critéres secondaires

Les criteres secondaires permettent de moduldaailesa l'intérieur des fourchettes définies
par les criteres principaux.
On prendra en compte :

+ le retentissement relationnel sur la vie socialeafétctive, les troubles
pouvant étre bien acceptés par I'entourage owpptisé, entrainant un isolement,
une marginalisation ou une dépendance totale ;

+ les relations avec le milieu professionnel, depaiigéne au travail (mais le
sujet est toléré par le milieu professionnel) @dfititude a tout travail ;

- les hospitalisations, quand elles sont prolongéesjuentes, répétées,
peuvent constituer un indice de gravité. A apprésgéon les possibilités locales
de prise en charge ;

- l'dge du patient et 'ancienneté de la maladie :

0 adulte jeune : moins de trente ans et maladie técen
évolutive (moins de cing ans), réévaluation au mim tous les deux
ans pour tenir compte de I'évolution du handicap ;

0 cas particulier : épisode aigu (exemple : bouff@égahte),
ne baser I'évaluation de lincapacité que sur leanifestations
résiduelles aprés stabilisation ;

- limportance et la tolérance du traitement.

Remarques :

- le retentissement des divers traitements et th&sapiest pas toujours
séparable de celui de la pathologie qui les jestifi

- a prendre en compte lorsque cette thérapeutiquaieatune géne a la vie
guotidienne ou une régression ou des effets semesdgour certains
médicaments.
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Chapitre lll - Déficiences de I’audition

Pour déterminer le taux d’'une déficience auditiveoit étre tenu compte non seulement de la
perte auditive tonale, qui correspond a la défmdede la perception acoustique, mais aussi
des répercussions de cette déficience auditivdesiangage (notamment dans les surdités
installées avant I'acquisition du langage) et sugualité de I'expression orale. Il est donc
nécessaire d’'établir une notation différente pcaiccine de ces deux fonctions : I'audition
(chapitre Ill) et le langage (chapitre IV), qui peuvent étre confondues dans un baréme
unique mais qui s’additionnent arithmétiquement.
La mesure de la déficience auditive est faite sppsireillage.
Le niveau acoustique relatif des deux oreillesrapbrtant dans la réception des signaux. Le
tableau ci-joint a double entrée en tient compte.
Le calcul de la perte moyenne en décibels s’efteetu décibels selon les recommandations
du Bureau international d’audiophonologie. Il prggmlr base I'audiogramme tonal a 500,
1 000, 2 000 et 4 000 Hz :

pm dB =p dB 500 +pdB 1000+ PdB2000+P dpa/4
Si la mesure séparée de chaque oreille est impeskiralcul se fera sur la courbe globale en
champ libre et la perte de chaque oreille seratéépégale a cette valeur.
Si la mesure n’est faite qu’'a partir d’enregistraetseélectrophysiologiques, n’apportant en
général d'informations que sur les fréquences a@u@00 a 4 000 Hz, la perte moyenne sera
égale au seuil enregistré.

l. - Les taux d’incapacité

Pour les surdités bilatérales dépistées avant Hageois ans, on applique automatiquement le
taux d’'incapacité de 80 % compte tenu des troullldangage toujours associés.

On évaluera de nouveau la situation dans la quadrgnnée pour tenir compte cette fois-ci de
'audiogramme et des troubles du langage réels.

Au-dela de trois ans les taux d’incapacité sorédiginsi qu’il suit :

20 & 3940 a 4950 a 59/ 60 a 69 70 & 79] 80 dB et
dB dB dB dB dB +
Moinsde 20dB O 5 10 15 20 20
20239 dB 5 10 15 20 25 30
40 249 dB 10 15 25 30 35 40
50 259 dB 15 25 35 40 50 55
60 2 69 dB 20 30 40 50 60 70
70479 dB 25 35 50 60 70 75
325512 et au 4 40 55 70 75 80
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Il. - Acouphénes/vertiges

L’existence d’acouphénes majore arithmétiquemetdude d’'incapacité lié a la perte auditive
(taux : de 2 a 5 %).

De méme l'existence de vertiges majore arithmétitpre le taux d’incapacité lié a la perte
auditive (taux : de 2 a 5 %).

I1l. - Handicaps associés

En cas de handicaps associés, les taux d’'incagadditionnent selon les régles habituelles.

Chapitre IV - Déficiences du langage et de la parole

L’appréciation peut étre délicate et fera I'obfat,tant que de besoin, d’'un bilan portant sur le
langage oral et/ou écrit.

I. - Déficiences acquises du langage et de la parole (en tant qu’outil de communication) chez
I’enfant, chez ’adulte apres I’acquisition de I’écriture et de la lecture

Le praticien compétent décrira la pathologie dg#me oral et la pathologie du langage écrit.
L’appréciation de la déficience portera sur le ctnee informatif du langage et la spontanéité
du discours lors de conversations et dépreuvesrsids (dénomination, désignation,
répétition, narration, construction de phrase, eogictée, lecture...).

1. Déficience légere du langage et de la pardkaux : 0 a 15 p. 100)
Les symptémes sont peu génants, 'examen est naurglbnormal.
Exemples : dysorthographie et/ou dyslexie résiduetlou dyscalculie, dysarthrie mineure,
retard simple du langage.

2. Déficience moyenne du langage et de la paroentravant la communication mais
permettant le maintien de 'autonomie dans la uetiglienne (taux : 20 a 45 p. 100)
Exemples : troubles de la mélodie, de la prosotlides gestes accompagnant I'expression
orale : 5 a 20 % ; association a des troubles bhwloat de la syntaxe : 10 a 40 %.

3. Déficience importante du langage et de la parolgaux : 50 a 75 p. 100)
Les troubles de I'expression orale et/ou écritd saportants avec conservation relative de la
compréhension.
Exemples :

- dysarthries neurologiques : ces dysarthries, biee @’atteignant que
'expression du langage, sans en altérer le contpeuvent rendre la parole
parfois tres difficilement compréhensible ;

- langage réduit a des stéréotypies ; séquelles diaimasévere.

293



4. Déficience sévere du langage et de la pardgtaux : 80 a 95 p. 100)
Les troubles de I'expression orale et/ou écritet s@wveres la rendant incompréhensible ou
absente avec conservation limitée ou nulle de taptéhension.
Exemples :
+ aphasie globale ;
- déficits sensoriels spécifiques retentissant sulafgjage écrit et/ou oral
(surdité corticale, alexie pure) ;
- en cas d’'aphasie séveére et globale le taux esh &&. 9

Il. - Troubles du langage et de la parole congénitaux ou acquis avant ou pendant I’acquisition de
I’écriture et de la lecture

On jugera la gravité sur la spontanéité, le caradtgformatif du langage par des épreuves
diverses explorant la phonologie, la compréhengbriexpression orale et/ou écrite, la
rétention, le vocabulaire, la lecture, I'orthograpHa dénomination, la désignation, la
répétition, la narration d’histoires connues.

1. Déficience légere

Des déficiences telles qu’une dysarthrie mineurs saitre trouble neurologique ou un retard
simple du langage seront appréciées a un tauxenfér 15 %.

2. Déficience moyenne (taux : 20 a 45 p. 100)
Déficiences du langage écrit ou oral perturbantllement les apprentissages notamment
scolaires mais pas la socialisation.
Exemples :

- alexie, dyslexie, dysorthographie, acalculie, didee entrainant une
thérapeutique réguliére (d’autant plus efficace pjus précoce) ;

« réduction et imprécision du stock lexical sans ypedtion du langage
conversationnel ;

- dyscalculie isolée ou associée a des troubles globas stratégies avec
efficience intellectuelle normale : conséquencesnparables a celles des
dyslexies ;

+ apraxie verbale.

3. Déficience importante(taux : 50 a 75 p. 100)
Troubles importants de I'acquisition du langagel @t écrit perturbant notablement les
apprentissages et retentissant sur la socialisation

4. Déficience séveréaux : 80 a 95 p. 100)

Troubles séveres et définitifs de l'acquisition ungage oral et écrit rendant celui-ci
incompréhensible ou absent.
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I1l. - Déficiences vocales

Elles comprennent les laryngectomies.

Nota. - Pour les troubles du comportement ou de la peadé a expression vocale voir le
chapitre Déficience du psychisme.

On tiendra compte dans tous les cas de l'intelliggbde la voix produite, de la possibilité de
la conversation en petit groupe et de la possthilitine conversation téléphonique.

1. Communication pouvant entrainer une géne dans laie relationnelle telle que (taux :
10 a 40 p. 100) :
« troubles qualitatifs de I'émission vocale, touchaet maniére isolée ou

associee :

0 hauteur ;

0 timbre ;

0 intensité, quelle que soit la cause (congénitale,
malformative, traumatique, tumorale...), y comples paralysies
laryngées.

« Troubles du débit de I'émission :
0 bégaiement ;
0 troubles mécaniques, ventilatoires ou paralytiq(esr

exemple trachéotomie chronique).
- Déficiences vocales d’origine oropharyngée :

o d’'origine vélaire, rhinolalies notamment fentes et
paralysies vélaires ;

0 d’origine linguale, notamment paralytique ;

o d’origine malformative ;

o apres traumatismes maxillo-faciaux.

2. Absence de voiXtaux : 50 a 75 p. 100)
La commission appréciera le caractere définitdieffermanent de I'absence de voix.
Exemples :
- absence de larynx fonctionnel, possibilité de campson par rééducation,
aides vocales ;
« laryngectomie totale entrainant des troubles séwi#wda communication ;
- laryngectomie partielle et/ou totale avec impldotatd’'une prothése
interne ;
+ laryngectomie reconstructive.
Comme pour les autres déficiences on prendra égateem compte les retentissements de la
maladie causale et de ses traitements (par exetbpéquences respiratoires, circulatoires,
sensorielles et psychiques).
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IV. - Conséquences d’une déficience auditive congénitale ou acquise

Les données du baréme du niveau de parole et dadartraduisent une difficulté sociale de
relation linguistique dans la langue maternelles tenséquences vocales seront appréciées
par rapport a une personne entendante et non pportaa une personne sourde méme
correctement rééduquée. Elles feront I'objet d'ularbde parole ou de langage par un
phoniatre ou un orthophoniste. Si les difficultédlatution et le retard de langage sont la
conséguence de la déficience auditive, on fixetade& d’incapacité selon quatre paliers 0, 5,
10 et 15 % définis ainsi que suit et on ajouterthiétiquement ce taux a celui résultant de
I'application du bareme du niveau acoustique dtowli(cf. chapitre ).
0 %. Elocution normale : niveau de langage normal.
5 %. Niveau de langage normal

- difficultés d’élocution relevant des aspects suigsan

0 perturbation du débit et du rythme, difficultés ottues
et d’'intonation ;

0 troubles d’articulation liés a la surdité ;

0 troubles de la voix : anomalie de la hauteur, thbte, de

l'intensité, voix nasonnée.
10 %. Difficultés d’élocution, comme le groupe précédent.
- Retard de parole et/ou langage avec notamment :

0 chute de la fin des mots et difficultés de pronatioh des
groupes consonantiques, mots déformés ;
0 emploi peu fréquent des mots grammaticaux (articles

adverbes, conjonctions...), temps des verbes ecistr
15 %. Difficultés majeures d’élocution troubles importants du langage ou absence
d’expression acoustique de la parole, au mieuxi@antelligible seulement pour la famille ou
les professionnels de la rééducation.

Chapitre V - Déficiences de la vision

I. - Déficiences de I'acuité visuelle
Les déficiences de l'acuité visuelle s’apprécieptéa correction. Ainsi, un trouble de la
réfraction, qui peut étre entierement corrigé parnuwoyen optique, ne sera pas considéré
comme une déficience oculaire. Le degré de visiera ®£stimé en tenant compte de la
correction optique supportable en vision binocelair
La mesure de l'acuité visuelle doit tenir compte I@euité visuelle de loin (échelle de
Monoyer a 5 metres) et de I'acuité visuelle de jéebelle de Parinaud lue a 40 cm).
Plusieurs définitions de la cécité sont actuelleneemployées :

« Cécité complete sont atteints de cécité compléte ceux dont $domi est
abolie (v = 0) au sens absolu du terme avec atwolitie la perception de la
lumiere ;

« sont considérés comme atteintsqimsi-cécitéceux dont la vision centrale
est égale ou inférieure a 1/20 d'un ceil, celle 'datile étant inférieure a 1/20,
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avec déficience des champs visuels périphériguesque le champ visuel
n'excede pas 20° dans le secteur le plus étendu ;

- ceécité professionnelle est considéré comme atteint de cécité
professionnelle celui dont I'ceil le meilleur a waauité égale au plus a 1/20 avec
un rétrécissement du champ visuel inférieur a 20%5don secteur le plus étendu.

L’article R. 241-15du code de l'action sociale et des famillpsécise que « la carte
d’invalidité sera surchargée d’'une mention « céeit@our les personnes dont la vision
centrale est nulle ou inférieure a 1/20 de la ntema

La carte d'invalidité sera surchargée de la menéi@anne blanche » pour les personnes dont
la vision est au plus égale a un dixieme de la atgm

Le tableau de I'acuité visuelle de loin proposé lgar experts tient compte des définitions
utilisées habituellement ainsi que de la réglentemtaen vigueur.

a) Acuité visuelle de loin ;

« La vision d’'un ceil est indiquée par une colonpnézontale, la vision de l'autre par une
colonne verticale. Le point de rencontre donnealextmédical d’incapacité (tableau ci-
apres) ».

Diminution de I'acuité visuelle de loin des deux y&x (échelle de Monoyer a 5 métres) :
inférieur | Cécité
a 1l/20 | totale

10/10| 9/10{ 8/19q 7/10 6/1p 5/10 4/10 3/0 210 1/1020

1010 |0 |0 |0 [T | 23] a4 7] 12| 16) 29 23 25
90 |0 |0 [0 | 2 |3 | 4| 5 8| 14 18 21 24 26
8§10 |0 |0 |0 |3 |4 | 5| 6 9] 15 20 23 25 28
70 |1 |2 |3 | 4 |5 | 6 | 7 | 10| 16| 22 25 28 30
610 |2 |3 |4 |5 |6 | 7| 9| 12| 18 25 29 32 35
510 |3 |4 |5 | 6 | 7 | 10| 15| 20| 25 30 3§ 40 50
410 |4 |5 |6 | 7 |9 | 15| 30| 35 40 45 53 55 60
310 |7 |8 |9 | 10| 12| 20| 35| 50 55 60 65 68 70
210 | 12 | 14 | 15| 16| 18| 25| 40| 55 74 72 76 80 82
1710 | 16 | 18 | 20 | 22| 25| 30| 45| 60 72 80 8 83 84
120 | 20 | 21 | 23 | 25| 29| 35| 50| 65 75 82 85 87 88
gzélrzi(e)”r 23 |24 | 25 | 28| 32| 40| 55| 68 80 83 87 90 92
Cécité

oo |25 |26 [ 28| 30| 35| s0| 60| 70| 82| 84 s 92 95
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b) L’acuité visuelle de pres :
L’acuité visuelle de prés est appréciée par I'deheé Parinaud lue a 40 centimétres aprés
juste correction de la presbytie si nécessaire :

Diminution de I'acuité visuelle de prés des deux y& :

P15| P2| P3 P4 P P6 R8 PLO B20 <R20 | O

P15 | O 0| 2| 3| 6] 8| 10 16 20 23

N
a1

P2 0 O 45| 8| 100 14 18 22 25

N
[e¢)

P3 2 4 |8 | 9| 121 1§ 20 25 28 32 35

P4 3 5 | 9| 11 15 20 2% 30 36/ 40 42

PS5 6 8 | 12| 15 200 25 30 36, 42 46 0

P6 8 10| 16| 20 26 30 32 42| 4 50 b5

P8 10 14| 20| 25 3Q 32 40 52 58 62 65

P10 16 18| 25| 30 36 42 52 65 70 72 76

P20 20 22| 28] 36 42 46 58 70 79 80 85

<P20 | 23 25| 32| 40 46 50 62 72  8( 85 90

0 25 28| 35| 42| 50 53 6% 76| 85 90 95

S'’il existe un rapport étroit entre vision de lahvision de prés de sorte que, si I'une est
altérée, l'autre I'est dans les mémes proportitableau qui évalue le déficit en fonction de
la seule vision de loin est alors suffisant.

Dans les autres cas, il existe une dissociationedat vision de loin et celle de pres. Il
conviendra alors d’adopter la moyenne arithmétignge les deux taux calculés grace a
I'échelle de Monoyer et grace a I'échelle de Pariha

Il. - Autres déficiences de la fonction et de I'appareil oculaire

1. Déficiences du champ visuel

L’estimation fonctionnelle des séquelles doit pégier le repérage des altérations détectables
dans le champ visuel binoculaire et non plus sédométhode classique d'étude du champ
visuel de chaque cell.

Le champ visuel binoculaire est apprécié a la clmupe Goldman avec le test Ill/4 sans
dissociation des deux yeux.
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La figure 1 présente le champ normal binoculaimes sdissociation des deux yeux avec les
taux affectés pour chaque demi-quadrant, en teswanpte de I'excentricité et de son champ
de réception spatial. En comparant le champ bimdeuhormal et le champ binoculaire de la
personne handicapée, il est possible de détermiemanux d’incapacité. Chaque point
correspond a une lacune non percue. Le taux d'awtpest égal a I'addition des points de la
figure 1. Les taux affectant le champ visuel cdrdnt précisés par la figure(En bas a
droite de I'image ci-dessous)

Figure 1

Application de V'ESTERMAM SYSTEM & 1'évaluation du déficit binoculaire

20

s 4

11

2|12

Si une évaluation a la coupole de Goldman n’estdisggonible, le médecin expert aura
recours a la méthode classique, en étudiant le ghasnel de chaque ceil. Les altérations du
champ visuel repérées selon cette méthode donlesties taux d’'incapacité suivants :

a) Hémianopsies :

« hémianopsie complete (taux : 42 %).
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0 Sans épargne maculaire le taux d’incapacité seondnf
avec la baisse de vision ;

0 avec épargne maculaire.
- Hémianopsie incompléte : en fonction du schéma emant le champ
visuel.
- Hémianopsie altitudinale totale :
0 supérieure (taux : jusqu’a 26 p. 100) ;
0 inférieure (taux : jusqu’a 60 p. 100).
- Double hémianopsie latérale compléte ou bitempdtalex : jusqu’a 85 p.
100).

- Hémianopsie binasale : en fonction du schéma &t dision centrale.

b. - Quadranopsie :
« Supérieure (taux : jusqu’a 13 p. 100) ;
« inférieure (taux : jusqu’a 30 p. 100).
c. - Déficit non systématisé :

 Suivant le taux affecté par le schéma.

d. - Rétrécissement concentrique :

D’évaluation toujours tres difficile en raison dentervention de facteurs extrinséques. A
n'évaluer qu'apres de multiples épreuves de camtaddec, si nécessaire, mise en ceuvre de
nouvelles technigues électrophysiologiques.
En cas de certitude absolue :

« De 60°a30° (taux:0ab5p.100);

« De 30° a 20° (taux : 16 p. 100) ;

« De 20° a 100° (taux : 32 p. 100) ;

« Inférieure a 10° (taux : de 70 a 80 p. 100).

e. - Scotomes centraux et paracentraux :

En cas de perte de la vision centrale : utilisdérdeeme d’acuité visuelle (3 A et 3 B).

Les scotomes paracentraux et juxtacentraux justifia taux de 5 a 20 p. 100 en fonction de
leur étendue précisée a la grille d’Amsler en vididnoculaire, et de leur retentissement sur
la lecture de pres.

2. Déficiences de I’oculomotricité
a. - Vision binoculaire et décompensation (taux : 1 a 5 p. 100) ;

b. - Séquelles de paralysie oculo-motrices :
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- Diplopie en haut (taux : 3 & 10 p. 100) ;
- Diplopie en bas (taux : 15 a 25 p. 100) ;
- Diplopie latérale (taux : 10 a 15 p. 100).

c. - Paralysies de fonction du regard :

- Paralysie vers le haut (taux : 3a 5 p. 100) ;

- Paralysie vers le bas (taux : 15 a 25 p. 100) ;

- Paralysie latérale (taux : 10 a 12 p. 100) ;

- Paralysie de la convergence (taux : 10 a 15 p..100)

d. - Déficiences de la motricité intrinséque avant apparition de la presbytie :

- Paralysie de I'accomodation uni ou bilatérale (tai® p. 100) ;
« Mydriase aréactive (taux : 5 p. 100).

3. Autres troubles neuro-ophtalmologiques

a. - Troubles de la reconnaissance visuelle :
L’'agnosie visuelle sera évaluée selon I'importadaedéficit (espace, formes, couleurs...) en
fonction du retentissement sur la vie quotidied@ppréciation nécessitera un avis spécialisé
complémentaire. Les troubles ne devront pas épecajes de fagon isolée ;
b. - Ces indications sont valables pour le syndromeBdlint (trouble de la stratégie du
regard), pour la perte des mouvements de poursuite.

4. Aphakies

Au taux obtenu lors de la mesure de I'acuité visyslajoutera arithmétiquement :
a. - Prothese optique réalisée par lunettes, lestilkecontact ou implants oculaires.
En cas d’aphakie unilatérale :
« si l'acuité de I'ceil opéré demeure inférieure alecale I'ceil non opéré
(taux : 8 2 10 p. 100) ;
- dans le cas inverse (taux : 10 a 12 p. 100) ;
- en cas d’aphakie bilatérale le taux de l'incapagédase sera de 15 p. 100.
b. - Compensation optique assurée par un cristattificzel : le taux sera de 5 p. 100 pour
tenir compte de la perte unilatérale d’accomodation

5. Annexes de I'ceil

Larmoiement, photophobie, ectropion, entropion.

Prothése oculaire mal supportée (taux : 1 a 5@). 10

Le médecin devra compléter 'examen ophtalmologique examen clinique complet a la
recherche de troubles associés, notamment cheadteau la déficience de la vision peut
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s’accompagner d’un retard mental, de troubles pguels, ou d’autres déficiences (motrices,
viscérales...).
Le taux d’incapacité final sera apprécié selomiéshodes habituelles.

Chapitre VI - Déficiences viscérales et générales

Modifié par ledécret n° 2007-1574 du 6 novembre 2007

Introduction

Pour ce chapitre plus particulierement, il convieet rappeler que I'évaluation des taux
d’'incapacité est fondée sur l'importance des deéfices, incapacités fonctionnelles et
désavantages en découlant, subis par la persanma; seulement sur la nature des affections
médicales dont elle est atteinte.

Une premiere section indique les difféerents typesdeéficiences traitées par le présent
chapitre. Les exemples, qu’ils soient par path@pgur la base de résultats d’examens
complémentaires ou en fonction de modalités thétapees particulieres, s'averent tres
rapidement dépassées compte tenu de I'évolutioneddmiques meédicales. C’est pourquoi ce
chapitre en contient peu.

La deuxieme section apporte des indications surétfgsents, autres que les déficiences, a
prendre en compte pour déterminer le taux d'incéalt s’agit, d’'une part, des symptdmes
susceptibles d’entrainer ou de majorer les incégmadu désavantages, d’autre part, des
incapacités et enfin des contraintes dans la va¢idjenne.

En effet, dans de nombreux cas d’affection chromiguutot que leur retentissement direct en
termes de déficiences ou dincapacités, ce soms leonséquences en matiere de vie
guotidienne qui devront étre prises en comptevoli@ion des traitements médicaux ou des
techniques de compensation conduit souvent a jutgifgrocessus pathologique a I'ceuvre, et
eventuellement a faire disparaitre les déficienf@semple des thérapies anti-VIH qui
cherchent a améliorer les fonctions immunitaires)a les compenser (exemple de I'insuline
injectée pour pallier la déficience endocriniennepéncréas). C'est parfois au prix d'effets
secondaires provoquant d’autres déficiences owdeaintes lourdes dans la vie quotidienne
compromettant I'insertion sociale, scolaire ou pssionnelle des personnes.

Concernant les enfants et adolescents, il condertenir compte également des contraintes
assumees par I'entourage familial, pour préseruemaximum la présence de I'enfant dans
son milieu de vie naturel et éviter hospitalisasion institutionnalisations considérées comme
non souhaitables dans lintérét de I'enfant. Unetipade cette section leur est donc
particulierement consacrée.

La troisieme section aborde la gradation des faiteb de taux d’incapacité, basée sur
'analyse des incapacités ainsi que des désavanteigeontraintes constatés. Il convient,
comme dans les autres chapitres, d’étre partieumtiént attentif aux critéres permettant de
déterminer les taux seuils de 50 et 80 %.
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En fonction de leur importance, les conséquenceasdddiciences viscérales et générales
peuvent étre évaluées selon une échelle diviséguatre classes, réparties de la maniére
suivante :

1. Troubles légers entrainant une géne, quelques interdits rares es d
troubles subjectifs sans incapacité réelle dansvie sociale, scolaire,
professionnelle ou quotidienne.

2. Troubles d'importance moyenne entrainant des interdits et quelques
signes objectivables d’'incapacité fonctionnellenpettant cependant le maintien
de lautonomie et de linsertion du sujet dans le \sociale, scolaire,
professionnelle ou quotidienne.

3. Troubles importants obligeant a des aménagements notables de la vie
guotidienne, qui se trouve alors limitée au logemen a I'environnement
immédiat ou nécessite des aides ou efforts padisupour maintenir une vie
sociale, scolaire, professionnelle ou quotidienagasdles limites de la normale.
L’autonomie est cependant conservée sans effogungjpur les actions relevant
de l'autonomie individuelle telles que définies sldfintroduction du présent
guide-bareme. Ce niveau de troubles définit I'otitend’'un taux au moins égal a
50 %.

4. Troubles graves ou majeurs entrainant la réduction de l'autonomie
individuelle. Le seuil de 80 % est ainsi atteint.

Dans les cas fréquents d’une déficience viscénalgémérale associée a d'autres déficiences
(psychiques, visuelles, motrices...) secondaireaaupar rapport a I'affection a I'origine de
la déficience principale, il conviendra de se régoaux chapitres correspondant a chacune
des déficiences concernées. C'est le cas par egquopk une déficience endocrinienne liée a
un diabete, qui peut s’accompagner de déficienseeNes, motrices, etc., en cas de lésions
oculaires, d’'amputation, etc., survenant au coarsatte affection.

Section 1 Les déficiences viscérales et générales
I. - Déficiences des fonctions cardio-respiratoires
I-1. Déficience de la fonction myocardique

Quelle qu’en soit I'étiologie, y compris génétique iatrogene, le niveau de retentissement est
en général bien corrélé au niveau de la déficiesilméme en terme d'insuffisance
cardiaque. Celle-ci est en pratique facilementaihjable par des examens paracliniques qui
permettent une mesure de la fonction (échograghietigraphie...). Il ne faut cependant pas
négliger I'analyse de facteurs associés intrinsgdeiée 'obésité, ou environnementaux telles
les conditions géographiques ou climatiques, qunajorent I'impact sur les capacités réelles
de la personne. Une déficience de la fonction mghigae peut :
« n‘avoir aucune conséquence quand elle est bien@éatpar un traitement
peu contraignant (cf. infra section 2) ;
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+ avoir un niveau de contrainte important en matigeégime ou d’activité,
guand l'état cliniqgue est trés instable et que k@ingre écart est suivi d'une
décompensation ;

« entrainer un confinement au domicile, voire auolit au fauteuil, avec
dyspnée au moindre effort entravant toute actidéhs les stades ultimes
d’évolution.

La fréguence des décompensations et l'analyse ws leonséquences dans la vie de la
personne sont donc les principaux éléments a explor

Il convient également de prendre en compte la daenévolutive souvent inéluctable des
pathologies a l'origine de cette déficience (évoluspontanée ou liée a un traitement).

I-2. Déficience de la fonction coronaire

La déficience de lirrigation du muscle cardiaqudraine par elle-méme des contraintes et

bY

limites en particulier a l'effort. Elle peut de pllavoir & terme des conséquences sur la
fonction myocardique, qui seront a analyser en tfoncde leur retentissement propre
(cf. supra).

La fréquence des crises malgré le traitement aelemsmmandations en matiére d’activité qui
en découlent devront étre analysées au vu de ¢emsequences sur la vie quotidienne et la

socialisation de la personne.

1-3. Déficiences de la régulation du rythme cardiaque

Leurs conséquences dans la vie de la personnevaoables compte tenu des traitements et
appareillages. Il conviendra d’évaluer soigneusdntnne part, les incapacités révélées par
certaines situations limitant I'activit¢ (comme laonfrontation a des facteurs
d’environnement) et, d’autre part, les conséquedesdraitements.

I-4. Déficiences vasculaires périphériques d’origine artérielle, veineuse ou lymphatique

Leur retentissement sur la station debout et Ipaatés de déplacement de la personne devra
étre pris en compte de facon similaire au retemtient des déficiences motrices, les
incapacités en résultant étant de méme nature.

Elles peuvent également occasionner des déficieestbetiques ou des fonctions cutanées
qui seront a prendre en compte en référence aut@hapncerné.

I-5. Déficiences respiratoires

Quelle gu’en soit I'étiologie, le niveau de retesément est en général bien corrélé au niveau
de la déficience elle-méme en termes d’'insuffisarspiratoire. Celle-ci est objectivable par
des examens paracliniques, mais il est nécessaipFathdre en compte des situations ou le
niveau des performances en situation d’examen égtreht de celui constaté dans les
situations de vie quotidienne. Ainsi, des incagacirévélées par certaines situations
(confrontation a des éléments d’environnement tple la pollution ou les allergénes,
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sensibilité accrue aux agents infectieux...) secastient fréequemment avec ce type de
déficiences.

Les incapacités concernant la locomotion sont éyahé souvent présentes.

Par ailleurs, ce type de déficience peut nécesd@eitraitements répétés, contraignants, qu'il
est nécessaire de prendre en compte (cf. infreoae).

Enfin, la dimension de I'évolutivité souvent inélalsle doit étre prise en compte, pouvant
conduire jusqu’au confinement au domicile, voire lauwou au fauteuil, avec dyspnée au

moindre effort entravant toute activité.

I-7. Déficiences de la délivrance d’oxygéne aux tissus

Quels qu’en soient la cause et le niveau d'atteatecours de la chaine du transport de
l'oxygéne (y compris hématologique : cf. infra 6.1es conséquences atteignent
potentiellement tous les tissus et organes. Atce, telles ont un retentissement en termes
d’'incapacité et de désavantage qu’il conviendranalyser en référence aux différents
chapitres concernés de facon globale.

1. - Déficiences de la fonction de digestion

Les éléments suivants, permettant d’évaluer lentistement fonctionnel des déficiences de
I'appareil digestif, sont a rechercher particulieent :
+ Les troubles de la prise alimentaire, parmi lesgjnetamment :

0 géne a la prise alimentaire (impossibilité de prikes
aliments solides ou liquides, défaut de salivatipn.
0 troubles de I'appétit ;
0 fausses routes ;
0 nécessité d'une alimentation artificielle entérate
parentérale ;
0 nausées, vomissements.
+ Les troubles du transit, parmi lesquels notamment :
0 diarrhée, malgré le traitement ;
o constipation ayant un retentissement important teange
guotidienne.
- Les troubles sphinctériens, parmi lesquels notanimen
0 incontinence fécale partielle ou totale ;
0 stomies et leur retentissement dans la vie quaoingie

L’altération de I'état général et les signes fommtiels digestifs pouvant étre paroxystiques ou
continus, tels notamment les douleurs, I'asthéniamaigrissement.

1ll. - Déficiences de la fonction hépatique

La fonction hépatique est une fonction biologigamplexe, dont I'altération peut donner lieu
a des retentissements variés, comme par exemple :
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+ sur ’hémostase ;

- sur les fonctions supérieures ;

« sur le comportement (anxiété, sommeil, irritabili}é

- sur I'état général (fatigue, amaigrissement...).
Il convient donc de ne pas se limiter a la mesisgique de la fonction hépatique, qui ne
reflete pas les conséquences de la perturbatiodasuie quotidienne de la personne, et
d’apprécier les déficiences qui en découlent canérnent aux différents chapitres concernés.
Comme pour les autres déficiences viscérales, mpt tenu de I'importance vitale de la
fonction hépatique, ses altérations peuvent fdwbjdt de traitements agressifs ou trés
particuliers comme la transplantation d’organe.
Les conséquences de ces traitements dans la laepgesonne sont éventuellement beaucoup
plus importantes que l'atteinte elle-méme a la fiom¢ mais ces traitements visent a éviter
une évolution ultérieure vers des complicationygsavoire le déces.
Il est donc essentiel d’apprécier le retentissendentraitement suivi et les contraintes qu'il
occasionne sur I'autonomie individuelle ainsi quel3nsertion sociale et professionnelle.

IV. - Déficiences des fonctions rénales et urinaires

On peut distinguer plusieurs types de déficiences :

- liées aux fonctions d’épuration : filtration et e&tion ;

- liées aux fonctions d’élimination ;

- liées aux fonctions endocriniennes assurées pairie
Ces différents types de déficiences peuvent étrerskment associés et les traitements sont
également variés.

IV-1. Déficience des fonctions d’épuration : filtration et excrétion

Les traitements et mesures hygiéno-diététiques téeksn mis en place pour retarder

I'évolution de cette déficience sont en généraltmignants ou provoquent par eux-mémes la
survenue d’autres déficiences qui seront a preedreompte en référence aux chapitres
concerneés.

A un stade plus avancé, la survie de la personmendé de traitements extrémement

contraignants et entrainant des incapacités quvgmeuétre importantes, notamment les

incapacités révélées par certaines situations.ir@apacités et contraintes seront a apprécier
en s’appuyant sur la section 2 du présent chapitee.retentissement des déficiences
associées, notamment endocriniennes et psychigeea, pris en compte également en
référence aux chapitres concernés.

IV-2. Déficience de la fonction d’élimination

En dehors de son retentissement a terme sur l@&depte, elle fait souvent I'objet de
traitements, chirurgicaux ou d'autres types, dohtséra nécessaire d'apprécier les
conséquences en termes de contraintes ultérieatedgvie quotidienne de la personne. Le
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retentissement de la nécessité d’'une éliminatiorappareillage temporaire ou définitif sera
notamment évalué.

IV-3. Déficiences des fonctions endocriniennes rénales

Elles sont fréquemment associées a la déficiensefatetions de filtration et devront étre
prises en compte conformément au chapitre concerné.

V. - Déficiences d’origine endocrinienne, métabolique et enzymatique

Quelle gu’en soit I'étiologie, une déficience dgirie endocrinienne, métaboliqgue ou
enzymatique sera appréciée selon l'intensité dgiee fonctionnelle (réduction des capacités
de déplacement, de I'activité...), mais égalemeinparfois exclusivement, selon le poids des
contraintes médicales, en général de longue durgmseées par le traitement. En effet, les
processus pathologiques et les déficiences sonersbbien contrélés, mais au prix de prises
médicamenteuses répétées, d'effets secondairesntdrdictions et entraves diverses. Ces
éléments sont alors en eux-mémes constitutifs ddibap, la prise en charge médicale ayant
réduit les déficiences d’origine et éloigné un mstic fatal & plus ou moins long terme.

Il sera donc nécessaire non seulement d’apprégigrdrtance du désordre métabolique (en
s’aidant des résultats d’examen paraclinique) rdigelement d’analyser soigneusement les
conséguences, qui ne sont pas forcément corrélémspartance du trouble et qui peuvent
étre variables dans le temps, notamment en fonadienl’évolution des thérapeutiques
proposées par les professionnels de santé.

V-1. Déficience de la régulation glycémique

Chez les adultes, dés lors que la personne estctement éduquée et gére elle-méme son
traitement et son alimentation, seuls les cas doogs, a I'équilibre instable impliquant de
fréquentes hospitalisations et une surveillancaiqudierement rapprochée, entrainent des
contraintes d’'un niveau important.

Chez les enfants ou les adolescents en début itkartemt, il existe des enjeux majeurs en
terme de prévention des complications et d’'un suditap a terme. Dans certains cas,
I'éducation devant conduire le jeune vers l'autoimians la gestion de son probleme de
santé peut nécessiter la mise en place de moyetisupars qui sont alors assimilés a une
éducation spéciale. Il convient donc d’en pesegrsmisement le retentissement dans la vie
quotidienne et les contraintes entrainées pouartalle. Dans quelques cas, notamment pour
les trés jeunes enfants, elles seront lourdesrabtits et devront étre prises en compte. Elles
seront cependant généralement temporaires et laatieit devra étre réévaluée
périodiquement.

Dans tous les cas, des déficiences associées peunweanir au cours de I'évolution, dont les
conséguences seront a apprécier en référence apireb concernés du guide baréme.

V-2. Déficience de la régulation pondérale
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En cas de surpoids majeur, cette déficience petndiaar des incapacités, notamment en
matiére de locomotion (posture, utilisation du e&prghangement de position) ou de
manipulation, et une réduction importante et dwalds activités. Le traitement diététique est
également contraignant, mais en général compatise une vie sociale normale.

La cachexie entraine également par elle-méme, quéds soient les causes et le pronostic,
des incapacités en matiére de locomotion et unectiéh durable des activités.

Ces problemes de santé peuvent entrainer ou &oeiés a des déficiences d’autre nature
(motrice, psychique, viscérales...) qui devronti@gant étre évaluées.

V-3. Déficience de la taille

Ces déficiences ont des conséquences fonctionregilegnéral liees a I'environnement : la
situation de chaque personne devra donc étre @aunéenant compte de la possibilité de
mobiliser des adaptations permettant des actiatésne insertion sociale satisfaisantes. |l
conviendra de tenir compte des capacités de déptadeet d’éventuelles déficiences
associees.

V-4. Autres déficiences endocriniennes ou enzymatiques

Elles sont trés variées, leurs diagnostics etetrshts sont particulierement susceptibles
d’évolution. Il convient donc, pour chaque situatjparticuliére, d’évaluer soigneusement le
retentissement, en tenant compte notamment :
- des incapacités révélées par certaines situatimmsrdiction d’exposition a
des facteurs d’environnement particuliers (physiqaimentaire, toxique,
médicamenteux...) ;
- d’incapacités variables dans le temps ;
- des contraintes entrainées dans la vie courantfaitdde ces facteurs, d’'un
régime alimentaire particulier, d’'une adaptatiomassaire du milieu scolaire ou
professionnel, ou des traitements ou appareillages.

VI. - Déficiences des fonctions immuno-hématologiques

Les fonctions hématologiques sont diverses ainsilgsicauses de leurs atteintes.

Comme pour les autres déficiences viscérales, mmptmtenu de I'importance vitale de ces
fonctions, leurs altérations peuvent faire I'olgjettraitements contraignants, agressifs, ou tres
particuliers comme la greffe de cellules, dontdesséquences dans la vie de la personne sont
éventuellement beaucoup plus importantes que ihadtelle-méme, mais qui visent a éviter
une évolution ultérieure vers des complicationygsavoire le déces.

Il est donc essentiel d’apprécier le retentisserdentraitement suivi et des contraintes gu'il
entraine sur I'insertion sociale et professionnetlBautonomie individuelle.

D’autre part, les atteintes liees a ces déficierpmsvent étre associées ou entrainer des
déficiences tres variées d’autres types, dont desédruences devront étre prises en compte,
en référence au chapitre concerné, dans I'analgbalg de la situation de la personne.
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On peut ainsi distinguer trois types de déficienqgas peuvent étre associées entre elles
lorsque la totalité des fonctions hématologiquésaehée :

VI-1. Déficiences des fonctions de délivrance de I'oxygéne aux tissus

Elles peuvent occasionner un retentissement immoar I'état général, comparable a
certaines déficiences cardiaques et respiratoitasfatigabilité, la mauvaise tolérance a
I'effort sont les principales conséquences a radtesr

VI-2. Déficiences des fonctions immunitaires

Quelle gu’en soit l'origine, elles induisent undidae quasi constante, des incapacités
révélées par certaines situations, notamment laévabilité accrue aux agents infectieux, et
des contraintes médicales, en général de longéedumposées par les traitements.

VI-3. Déficiences de ’hémostase

Quand il s’agit de déficiences prolongées, ellasvprt induire des déficiences motrices par
atteinte répétée des articulations, dont il esessaire de tenir compte.

Pour les trois types de déficiences mentionnéekessus, les processus pathologiques et les
déficiences sont parfois bien contrélés, mais axi g contraintes potentiellement lourdes.
Les traitements sont souvent générateurs d'effetorslaires, prises médicamenteuses
répétées, interdictions et entraves diverses. [@aese@ts sont alors en eux-mémes constitutifs
du handicap.

Enfin, ces déficiences, parce gu’elles peuvent gemgde pronostic vital, induisent des
incapacités révélées par certaines situationsptammment la restriction de certaines activités
potentiellement a risque, qui devra étre analysée.

VII. - Déficiences des fonctions cutanées et troubles des phanéres

La peau est un organe particulier, qui représentélément majeur dans la vie sociale. Ses
atteintes peuvent donc avoir un retentissementtdaece niveau, avec l'induction d’autres
déficiences surajoutées, particulierement psyclsigesthétigues ou motrices, qu'il faudra
prendre en compte en référence a d’autres chaglitrgsiide baréme.

La douleur ou le prurit, ainsi que des incapaocit®ées, peuvent retentir fortement sur la vie
familiale, sociale, scolaire ou professionnelld’autonomie individuelle de la personne.

Par ailleurs, quand une superficie importante dedau est atteinte, les contraintes des
traitements peuvent s’en trouver considérableméotirdies et il convient donc d'étre
particulierement attentif a ce point dans I'évaluatdes conséquences au quotidien pour la
personne.

De la méme facon que pour les autres déficiences dbapitre, il est nécessaire d’apprécier
globalement leur retentissement ainsi que celuidddéisiences qui leurs sont éventuellement
associees.
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VIII. - Déficiences génitales, sexuelles et de la reproduction

Ces déficiences peuvent avoir des conséquences plasgeurs domaines (physique,
psychique...) variables selon les individus, quosedonc a évaluer en se référant a chacun
de ces chapitres.

Elles peuvent avoir en elles-mémes un retentissediltt sur la vie courante et I'intégration
sociale des personnes, en particulier du fait desédnuences liées éventuellement aux
traitements entrepris. Cependant, ces contraiges®nt pas en régle générale permanentes et
les traitements de ces déficiences ne sont pasirawere dans le cas ou ils sont mal tolérés,
en raison de leur caractere non vital, contrairéndeta plupart des déficiences listées ci-
dessus.

Section 2 Eléments a prendre en compte dans I’évaluation de la situation de la personne

Les désavantages cités dans ce chapitre procedsninchpacités et des contraintes, mais
peuvent étre majorés par certains symptomes oweffiets secondaires des traitements, qui
sont a prendre en compte deés lors qu’ils évoluehbrg cours.

l. - Symptomes a rechercher, susceptibles d’entrainer ou de majorer des incapacités et
désavantages

Enumérés de facon non exhaustive dans cette selggaymptoémes doivent étre recherchés
soigneusement, afin de mesurer leur impact.
lls résultent de l'affection causale ou sont inslyiar les traitements et sont susceptibles
d’aggraver I'entrave a la vie sociale, scolair@fessionnelle ou quotidienne, par exemple :

+ la douleur physique ou morale ;

- l'asthénie, la fatigabilité, la lenteur ;

+ les insomnies, I'hypersomnie ;

« la vulnérabilité psychique ;

+ les nausées ;

- la diarrhée, les flatulences, la constipation ;

+ l'amaigrissement ;

« l'obésité ;

- les oedéemes ;

« ladyspnée ;

 latoux et I'expectoration ;

- les troubles de la croissance staturo-pondérale ;

« le prurit.

Il. - Les incapacités

Les déficiences viscérales et générales peuveasmrmer des incapacités de toutes sortes.
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Il convient de rappeler qu’il est nécessaire d’awrie approche globale de la situation de la
personne et de s’assurer qu’elle ne présente padres déficiences ayant leurs propres
conséguences en matiere d'incapacité. En particuli@ éventuel retentissement des
déficiences viscérales et générales sur la spheyehigue devra étre systématiquement
évalué.

Dans ce chapitre, on portera une attention paidi@lmais non exclusive a trois types
d’'incapacité les plus fréquents :

1I-1. Incapacités concernant la locomotion

Les déficiences viscérales et générales ont souwenimpact non sur la capacité de se
déplacer, mais plutdt sur la qualité du déplacementparticulier, son maintien a son niveau
optimal est souvent trés entravé, de facon plusnoins intermittente, par la fatigue, la
douleur, la dyspnée ou la fonte musculaire par @kenil doit donc étre porté une attention
particuliére aux capacités concrétes et a leunkdité dans le temps.

1I-2. Incapacités concernant les soins corporels

La toilette comme I'habillage, ou la prise d’alimenpeuvent étre rendus difficiles. Il est
important de savoir si I'aide d’'une tierce persoestnécessaire pour réaliser ces actes et la
lourdeur de cette aide : doit-on aider dans liitestian et la préparation du geste, ou faire le
geste complétement ou partiellement a la place gelsonne ?

L’élimination fécale ou urinaire : est-elle con&élou non ? Nécessite-t-elle des protections
ou appareillages ? Ceux-ci doivent-ils étre displ@si en permanence ? Entrainent-ils des
taches supplémentaires ?

1I-3. Incapacités révélées par certaines situations

Le risque vital, I'évolutivité, des changementgatés de thérapies, ainsi que des incapacités
fluctuantes en fonction du temps ou du traitemeedivent interdire la réalisation de certaines
activités.

La diminution de la résistance physique ou psyadhidiincapacité de maintenir une position
ou de supporter le rythme d’une activité peuventestreindre la qualité ou la durée.

De méme, I'exposition non supportée a certainsetast d’environnement : froid, chaleur,
intempéries, poussiere, agents chimiques, humidit@nosité, agents infectieux.

Ill. - Les contraintes

Elles sont liées a I'affection causale elle-mémeida nécessité d’un traitement qui peut étre
curatif ou n'agir que sur la compensation de laiciEice. Ce qui en fait un élément

constitutif de handicap est en général la nécedgitéaintenir cette contrainte de maniére
prolongée, nécessitant des réaménagements parfjeunsm de la vie de la personne et
susceptibles d’entraver gravement son insertiorakoet son indépendance personnelle.

311



Tous les éléments listés ci-dessous de facon rnwawekve doivent s’analyser conjointement,
car, dans de nombreux cas, ils se conjuguent gistieent mutuellement :

- contrainte géographigue : nécessité de se maingmirpermanence a
proximité d’un dispositif de soin ou d’assistance ;

- contraintes liees a la nécessité de présence, wira dépendance
éventuellement vitale, d’'un appareillage complaxé;essitant un apprentissage
particulier, ou des aménagements de I'habitat ;

 contraintes liées au mode d’administration du éragnt a des impératifs
dans les horaires, les dosages, la voie d’admaistr (injection, perfusion,
aérosols...) ;

- contrainte de répétition : un traitement complexes&urer de maniére
guotidienne ou pluriquotidienne constitue une exgtaes importante ;

- contrainte liée au temps consacré au traitemelots: gelui-ci est important,
plus il empiéete sur l'insertion et 'autonomie degdersonne, qui est rendue ainsi
indisponible pour les autres activités ;

« contrainte de présence ou d’assistance d’'un tiersecours nécessaire a un
tiers est d’'une lourdeur proportionnelle a la gitande temps et a la technicité
gue ce tiers doit déployer pour la personne ;

« contraintes d’apprentissage de techniques pagi@adiou de soins ;

- contraintes liées aux interactions médicamentepsasant conduire a ne
pas compenser certaines déficiences ;

- contraintes alimentaires : régime avec évictioaléobu partielle de certains
aliments, nécessité de se procurer des produitsicydars, nécessité de
fractionnement ou d’horaires atypiques des priieseataires ;

- contraintes liées a la charge affective des trauble

IV. - Situation des enfants ou adolescents

Les conséquences des déficiences viscérales etratgmédans la vie des enfants ou
adolescents doivent étre analysées en référence a :
- I'état normal de dépendance a sa famille d'un d@néanadolescent sans
déficience ;
- la particularité des enfants et adolescents d&trphase de développement
aussi bien physique que psychique ;
« la nécessité a cette période de la vie de faireagpsentissages, de toute
nature, dans des délais et a un age donné.
Il conviendra donc d’étre particulierement atteptiur eux aux éléments suivants :
« contraintes supplémentaires liées aux déficienneapacités et traitements
pour la famille ;
- contraintes éducatives supplémentaires liées (ecylaéer chez le grand
enfant et I'adolescent) a la nécessité de le remaditenome vis-a-vis de ses

troubles et de leur prise en charge ;
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- entraves a l'apprentissage normal de l'autonomtieaux acquisitions de
toute nature, ainsi que les contraintes qui en wéonb pour la famille afin d’en
minimiser I'impact sur I'avenir de I'enfant ou adstent.

Section 3 Guide pratique pour la détermination du taux d’incapacité

On donne ci-aprés un certain nombre de repérespqur, chacun d’entre eux, constitue un
critere suffisant pour I'attribution d’un taux congdans la fourchette considérée. Toutefois,
ces listes ne sont pas exhaustives et il revidatc@mmission d’apprécier par analogie avec
ces exemples les cas particuliers qui lui sont $&um

l. - Troubles légersentrainant une géne, quelques interdits raresesurdubles subjectifs
sans incapacité réelle constatée dans la vie spdeablaire, professionnelle ou quotidienne
(taux de 0 a 15 %)

- Gestion autonome des contraintes et compensatisrdéféciences par la
personne elle-méme éventuellement a I'aide d’'uraegilage.

- Traitement au long cours ou suivi médical n'entrdvpas l'intégration
scolaire, la vie sociale, familiale, professioneell

« Régime n’entravant pas la prise de repas a I'eedérimoyennant quelques
aménagements mineurs et ne nécessitant pas lapeéan tiers.

II. - Troubles dimportance moyenne entrainant des interdits et quelques signes
objectivables d’incapacité fonctionnelle permettaependant le maintien de I'autonomie
individuelle et de I'insertion dans une vie socjaeolaire ou professionnelle dans les limites
de la normale (taux 20 a 45 %)

« Incapacités compensables au moyen d’appareillageaides techniques,
gérés par la personne elle-méme, n’entravant pasi€lasociale, familiale,
professionnelle ou l'intégration scolaire.

- Traitements assumés par la personne elle-méme mayenun
apprentissage, sans asservissement a une mackeneuipeu mobile, et sans
contrainte de durée rendant la personne indispomblr d’autres activités de la
vie sociale, scolaire ou professionnelle.

- Rééducations n’entravant pas l'intégration scojdaevie sociale, familiale,
professionnelle.

- Régime permettant la prise de repas a I'extérieugyennant des
aménagements importants, ou I'apport de nutrimerds ne nécessitant pas la
présence d'un tiers.

- Pour les enfants, contraintes éducatives restarragmort avec I'age, ou
limitées a une aide supplémentaire compatible dwede familiale, sociale ou
professionnelle habituelle de la personne qui ke

lll. - Troubles importants obligeant & des aménagements notables de la vigunne et
nécessitant des aides ou efforts particuliers gansertion ou le maintien dans une vie
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sociale, scolaire ou professionnelle dans les disnite la normale. L'autonomie est cependant
conservée pour les actes relevant de I'autonordigiduelle (taux 50 a 75 %)

« Incapacités contrdlables au moyen d’appareillagesd’aides techniques

permettant le maintien de I'autonomie individuelle.

Contraintes telles que définies a la section 2 résgnt chapitre nécessitant
le recours a une aide apportée par un tiers paurasle maintien d’'une activité
sociale et familiale.
Contraintes liées a la nécessité de traitementguoations, utilisation
d’appareillage ou de machine permettant, au pramé&nagements, le maintien
d'une activité sociale et familiale, mais se rémélain obstacle a la vie
professionnelle en milieu ordinaire non aménagédiintégration scolaire en
classe ordinaire.
Contraintes liées a lI'acquisition et a la mise arvra par la personne elle-
méme ou son entourage de compétences nécessaifegilisation et la
maintenance d’équipements techniques.

- Régime ne permettant la prise de repas a I'extédere moyennant des
aménagements lourds ou non compatible avec le gyttenvie des individus de
méme classe d’age sans déficience.

« Troubles et symptdomes fréquents ou mal controlésergrainant des
limitations importantes pour la vie sociale, y coiapa nécessité d’aide pour des
taches ménagéres, mais n’entrainant pas le cordimermu domicile, ni la
nécessité d’'une assistance ou surveillance quotidipar une tierce personne.

IV. - Troubles graves ou majeursentrainant la réduction de I'autonomie individaell

Le seuil de 80 % est ainsi atteint :
Un taux égal ou supérieur a 80 % correspond adlaction de I'autonomie individuelle de la
personne telle que définie a I'introduction du présguide bareme. Cette réduction de
'autonomie peut étre liée a une ou plusieurs iacips telles que définies a la section 2 du
présent chapitre, y compris si elles surviennenfaitude troubles et symptémes de survenue
fréquente ou mal contr6lés, éventuellement endigst les conséquences d’un traitement. Ce
taux peut également correspondre a une déficien@re avec abolition totale d’'une fonction.
Deux cas de figure peuvent se présenter et domuea I'attribution d’un taux de 80 % :
- les incapacités sont difficlement ou non compesgE des appareillages,
aides techniques ou traitements ;
- les incapacités ne sont compensées, y comprisngaaide humaine, qu'au
prix de contraintes importantes telles que décrédek section 2 du présent
chapitre.
Seul un état végétatif chronique autorise I'atttitou d’un taux d’incapacité de 100 %.
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Chapitre VII - Déficiences de I’appareil locomoteur

Regles générales

1. Evaluer les déficiences motrices

Pour déterminer le taux d’'une déficience motritéaut considérer la lésion (déficience) et
son retentissement (incapacités) et non pas lbgfiel; celle-ci (malformation, accident,

maladie, etc.) peut en effet étre différente (odtiple) pour une méme déficience.

La ou (les) déficience(s) doivent étre suffisamnauntable(s) pour retentir sur la vie sociale
et professionnelle, mais elles peuvent encoreédputives au moment de I'évaluation. Dans
tous les cas, I'expert apprécie la situation au emrde I'examen.

2. Déficiences associées

Sauf pour les troubles sensitifs, dont I'existeaogenera a majorer de 5% a 15 % les taux
dans le cadre du chapitre : Déficiences motriceparalytiques, on devra systématiquement
évaluer et cumuler les déficiences associées dipiediees motrices (en particulier dans les
pathologies complexes et/ou disséminées telleadcidents vasculaires, tétraplégie, sclérose
en plaques...).
Pour mémoire les déficiences associées aux défiesemotrices les plus fréquentes sont :

+ génito-sexuelles et sphinctériennes (chapitre &ttisns 3 et 4) ;

+ respiratoires (chapitre VI, section 2) ;

« dulangage et de la parole (chapitre IV) ;

- de la fonction d’alimentation (déglutition..., clitap VI, section 3) ;

» sensorielles (appareil oculaire, chapitre V ; odit@y chapitre Ill) ;

« comitiales (chapitre ler, section 3) ;

« cardio-vasculaires (pour les myopathies par exemptdapitre VI, section

1);
- intellectuelles et/ou psychiques (chapitres ldi)et
« neurovégétatives (dysrégulation thermique, hypaent artérielle
orthostatique) en fonction de leur intensité ekede retentissement.

Il faudra également tenir compte des symptomesqueésdouleur, ou fatigabilité (propres a
certaines affections) en majorant le taux d’incépaen fonction de leur retentissement
fonctionnel.

3. Appareillage

Les taux d’incapacité sont appréciés avant appegeilcar les fourchettes proposées prennent
déja en compte les progres réalisés dans le domaédeal et prothétique.

Toutefois I'expert sera amené a utiliser la paraete de la fourchette indicative ou a majorer

les taux lorsque l'appareil est mal supporté (dagleexcoriations fréquentes), ne peut étre
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utilisé que de facon intermittente ou dans certarmnditions seulement, ainsi que dans les
cas ou la prise en charge au titre Iégal n’estqtate.

4. Retentissement socioprofessionnel : Actes essentiels et courants

Le retentissement sur la vie sociale, professidanet domestique doit constituer une
référence constante pour I'expert ; toute(s) défice(s) entrainant la dépendance d'un tiers
pour la réalisation d'un ou plusieurs actes essklntle la vie doit étre considérée(s) comme
une déficience sévere (supérieure ou égale a 80 %).
Ces actes essentiels sont notamment :

+ les transferts (lever et coucher ; w.-c. ; bairdouche) ;

- la toilette du corps et les soins d’apparence ;

- I'habillage/déshabillage et la mise en place destiels appareillages ;

+ la prise des repas ;

- les déplacements (marche ou fauteuil roulant).
La perte de la marche constitue de fait un critkyesévérité de déficience ; mais lorsque la
marche, ou la déambulation, est possible, il fadrécier le périmétre de la marche et les
aides nécessaires.
Nota. - Le chapitre 7 : Déficience de I'appareil locomat, est divisé en cing sous-chapitres
gui ne s’excluent pas, et I'expert s’attachera grégier chaque type de déficience séparément
(ex. : tenue de la téte, paralysie des membres).

l. - Déficiences de la téte

Nota.- Voir regles générales en téte de chapitre 7 pour

- déficiences associées ;

« appareillage ;

«+ retentissement socioprofessionnel ;

+ actes essentiels et courants.
On prendra en compte la possibilité de tenue deéfe (déficit moteur, mouvements
anormaux...), le retentissement sur la masticatlanretenue de salive et les douleurs
associées. Le taux variera a l'intérieur de ladbatte en fonction de I'importance de chaque
élément et de leur éventuelle association.
Les troubles de I'élocution seront appréciés apitteas ; les problemes oculaires au chapitre
5; les autres troubles de la fonction d’alimeotaiu chapitre 5, section 3. Le retentissement
sur la marche sera appréciée séparément, sau$ siéfeciences de la téte sont isolées et
perturbent la déambulation (déficience importante).

1. Déficience légere (taux : 1 a 20 p. 100)

Troubles discrets sans retentissement notabléadiméntation, le port de téte, la retenue de
salive...
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2. Déficience modérée (taux : 20 a 40 p. 100)

Troubles modérés mais génant lI'alimentation, l¢ dertéte, la retenue de la salive...

3. Déficience importante (taux : 50 a 70 p. 100)

Troubles génant de facon importante ou empéchades®léments retenus.
Exemple :
« alimentation liquide car mastication impossiblenue de téte impossible...
(si dépendance d’un tiers : 80 %).

Il. - Déficiences du tronc

Nota.- Voir regles généralement téte de chapitre VUrgo

- déficiences associées ;

- appareillages ;

+ retentissement socioprofessionnel ;

 actes essentiels et courants.
Les déficiences du tronc comprennent, quelle qusmit ['étiologie (neurologique,
rhumatismale, orthopédique, etc.) les déficiencesioes du tronc, les troubles de la statique
et du tonus, les déviations du rachis, les défaaderdiscales et vertébrales... Le retentissement
tiendra compte des douleurs, de la raideur, deélaation-déformation, de I'étendue des
|ésions.
Le retentissement cardio-respiratoire éventuel appaécié a part (chapitre VI, section 1 et/ou
2) ; le retentissement sur la marche sera appsé&géarément sauf si les déficiences du tronc
sont isolées (retentissement sur la marche = défiel importante ou sévere).

1. Déficience légere (taux : 1 a 20 p. 100)

Sans retentissement sur la vie sociale, professitnat domestique ou sur la réalisation des
actes essentiels de la vie courante.
Exemple :

- lombalgies simples, déviation minime.

2. Déficience modérée (taux : 20 a 40 p. 100)

Ayant un retentissement modéré sur la vie sogmtefessionnelle ou domestique ou génant la
réalisation des actes essentiels de la vie courante
Exemple :
« lombalgies chroniques ou lombo-sciatalgies géndipied de charges) sans
raideur importante ou sans retentissement prof@ssionotable, déviation
modéree.
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3. Déficience importante (taux : 50 a 75 p. 100)

Ayant un retentissement important sur la vie secigrofessionnelle et domestique ou
limitant la réalisation de certains actes essentiella vie courante.
Exemple :
- raideur et/ou déviation importante, ou reclassemgmobfessionnel
nécessaire.

4. Déficience sévere (taux : 80 a 85 p. 100)

Rendant les déplacements trés difficiles ou impssiou empéchant la réalisation d’'un ou
plusieurs actes essentiels.

lll. - Déficiences mécaniques des membres

Nota.- Voir regles générales en téte de chapitre Vilirpo

- déficiences associées ;

+ appareillage ;

+ retentissement socioprofessionnel ;

 actes essentiels et courants.
Comprend : les raideurs, ankyloses, rétractionat(dcatricielles), laxités, quelle qu’en soit
I'étiologie. On tiendra compte du membre dominannhon en cas d’atteinte unilatérale.
Le retentissement sera tout particulierement appngar les difficultés voire 'impossibilité
de réaliser seul les actes essentiels de la vie.

1. Déficience légere (taux : 1 a 20 p. 100)

Sans retentissement sur la vie sociale, professienet domestique, sur la réalisation des
actes de la vie courante.
Exemple :
- raideur des doigts (selon degré, doigt et mouvemelut poignet, de la
prono-supination ; certaines raideurs Iégéreséfmlile, de la cheville, du genou,
ou de la hanche.

2. Déficience modérée (taux : 20 a 40 p. 100)

Génant la réalisation de certaines activités deidacourante, ou ayant un retentissement
modéré sur la vie sociale, professionnelle et ddioues
Exemple :
- certaines raideurs du coude, de I'’épaule, du poigliegenou (en particulier
avec déviation génante), de la hanche, de la dbesil du pied (déformation
majeure appareillée par chaussure orthopédiqués)40
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3. Déficience importante (taux : 50 a 75 p. 100)

Limitant la réalisation des activités de la vie e ou ayant un retentissement important
sur la vie sociale, professionnelle ou domestique.
Exemple :
« enraidissement complet de I'épaule, de la mainugbagnet, du genou ou
d’'une hanche.

4. Déficience sévere (taux : 80 a 90 p. 100)

Rendant les déplacements trés difficiles ou impbassiou empéchant certaines activités de la
vie courante ou empéchant la réalisation d’un osiplrs actes essentiels.
Exemple : blocage de plusieurs grosses articulation

IV. - Déficiences motrices ou paralytiques des membres

Nota.- Voir regles générales en téte de chapitre 7 pour

- déficiences associées ;

+ appareillage ;

+ retentissement socioprofessionnel ;

 actes essentiels et courants.
Les déficiences motrices ou paralytiques comprenrgrelle que soit I'étiologie, tous les
troubles moteurs, qu'ils soient d’origine centretfou périphériques : paralysie, troubles de la
commande, incoordination (dont cérébelleuse), d¢ske volitionnelle d'attitude,
tremblements, mouvements anormaux (chorée-athétosepubles du tonus,
spasticité/contractures, déficit musculaire...).
Les troubles sensitifs associés superficiels oufopds (hypoesthésies, anesthésies,
dysesthésies...) et « assimilés » (astéréogndsies)t majorer les taux en fonction de leur
importance et de leur localisation (mains par eXeinpais peuvent étre pris en compte a part
entiere s'’ils sont isolés ou prédominants.
Exemple : certains syndromes de la queue-de-chesatppathie sensitive.

1. Déficience légere (taux : 1 a 20 p. 100)

Sans retentissement sur la vie sociale, professitnat domestique ou sur la réalisation des
actes de la vie courante.
Exemple :

- tremblement de repos, certains troubles senstigs.

2. Déficience modérée (taux : 20 a 40 p. 100)

Génant la réalisation de certaines activités deidacourante ou ayant un retentissement
modéré sur la vie sociale, professionnelle et ddioues
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Exemple :
- paralysie d’'un nerf périphérique du membre supérieé@miplégie fruste,
trouble de I'équilibre ou incoordination modéréeyglysie du sciatique poplité
externe...

3. Déficience importante (taux : 50 a 75 p. 100)

Limitant la réalisation de certaines activités devie courante ou ayant un retentissement
important sur la vie sociale, professionnelle ehdstique.
Exemple :
- athétose importante, paralysie compléte du plexashiml, hémiplégie ou
paraplégie motrice incomplete permettant une mardaisfaisante et
indépendante.

4. Déficience sévere (taux : 80 a 90 p. 100)

Rendant les déplacements trés difficiles ou impbassiou empéchant certaines activités de la
vie courante ou empéchant la réalisation d’un osiplrs actes essentiels.
Exemple :
- para ou tétraplégie compléte sur le plan moteumiplégie massive,
athétose sévere, grands syndromes cérébelleuwudes gnembres.

V. - Déficiences par altération des membres

Nota.- Voir regles générales en téte de chapitre 7 pour

- déficiences associées ;

- appareillage ;

+ retentissement socioprofessionnel ;

- actes essentiels dépendant d’un tiers.
Inclus : amputation, raccourcissement ; dans le dase Iésion acquise, on prendra en
compte l'atteinte du membre dominant, appréciée f@worablement que celle de l'autre
membre.

1. Déficience légere (taux : 1 a 20 p. 100)

Sans retentissement sur la vie sociale, professitnat domestique ou sur la réalisation des
actes de la vie courante.
Exemple :
- amputations partielles ou isolées des doigts owdess, raccourcissement
minime...

2. Déficience modérée (taux : 20 a 40 p. 100)
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Génant la réalisation de certaines activités deidacourante ou ayant un retentissement
modéré sur la vie sociale, professionnelle ou ddioes
Exemple :
« amputation d'un pouce, ou du gros orteil ou deiplus doigts ou orteils,
de l'avant-pied, raccourcissement génant (boiterie)

3. Déficience importante (taux : 50 a 75 p. 100)

Limitant la réalisation de certaines activités devie courante ou ayant un retentissement
important sur la vie sociale professionnelle ou dstigue.
Exemple :
- amputation de jambe ou de cuisse (appareilléejediavant-bras, du coude
ou de I'épaule, unilatérale cété non dominant.

4. Déficience sévere (taux : 80 a 90 p. 100)

Rendant les déplacements trés difficiles ou impdssiou empéchant la réalisation d’'un ou
plusieursactes essentiels.
Exemple :
- désarticulation de hanche, d’épaule ou du coudergorh; ou amputation
bilatérale des membres supérieurs.

Chapitre VIII - Déficiences esthétiques

Ce chapitre vise a prendre en compte les probléti@aemptation sociale rencontrés par les
sujets souffrant d’anomalies majeures de leur amuar physique, a Il'exclusion de
l'incapacité fonctionnelle qui pourrait étre asseci
Lorsque ces probléemes morphologiques s’accompagdéntapacité fonctionnelle, il
conviendra de se reporter au chapitre corresporad@anfionction intéressée :
Exemples :

« amputation : voir déficiences motrices ;

« énucléation : voir déficiences visuelles.

1. Déficience esthétique légére (taux : 1 a 10 p. 100)

Entrainant une géne et quelques interdits rares paa de retentissement notable dans la vie
sociale ou professionnelle habituelle.
Exemples :
- seéquelles de brllure ou cicatrices étendues resgecfiobalement les
parties habituellement découvertes du corps (nfade, cou).

2. Déficience esthétique moyenne (taux : 15 a 35 p. 100)
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Pouvant avoir un retentissement sur la vie soatal@rofessionnelle du sujet et pouvant
entrainer des interdits multiples (relations puleis).
Exemple :
- séquelles de brOlure ou cicatrices étendues a#teigries parties
découvertes, en respectant globalement la morpieolpénérale et la mimique
faciale.

3. Déficience esthétique importante (taux : 50 a 60 p. 100)

Entravant considérablement toute la vie sociale fsujet.
Exemple :

- sequelles de brllures ou cicatrices de la faceakatnt une défiguration
compléte par atteinte majeure de la morphologigestorifices, et apportant des
troubles notables a la mimique faciale (paupiessemrtiellement puis bouche,
nez).

4. Déficience esthétique sévére (taux : 65 a 85 p. 100)

Exemple :
- défiguration compleéte interdisant toute vie socetlerofessionnelle.
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ANNEXE 5

QUESTIONNAIRE DE L'ENQUETE
ES « handicap » de 2014
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ANNEXE 6

Simulation de la répartition des jeunes du champ de
enfants et des adolescents par déficience princigal
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/90 &
S S G S /(S S SO (S S (S A
i S SR NSNS NN NN DD N DS D
Enfants présents au 01.01.2015 &S &S & o\" S S S S S S S S S S S
VLY, &"’b %fb& ,\/’b& ,\"b& be& ,)”b& ,\/’b& ,\,fb& Q’b& ,b'b& ,»’b(\% \,’b& Q'b&
/A S ,,’eé'z v/ NS NSNS NSNS NSNS NSNS VSV
Age au 01.01.2015 20ans+| 19| 18| 17|16 ) 15| 14| 13| 12| 11| 10| 9 8 7 6 5 4 2 1 0

11-Retard mental profond et sévere 2 | 76 78 24 124131131124 15|23 17|12 22|20 14 ] 21 ] 15 14 5
12-Retard mental moyen 2 |144| 146 71 11251111)107] 91| 98 |102| 90| 87 | 96| 70| 62 | 56 | 37| 26| 15| 20| 5 3
13-Retard mental léger 88 88 142]1168| 161|201 210|196|216]194]|143]|124]117| 80 | 58 | 82 | 15| 10 8 4 3
14-Autres déficiences de l'intelligence 4 1 1 2 1
21-Déficiences intermittentes "critiques" de la conscience 1 7 5 8 5 5 1 7 5 2 2 3 3 5 1 1 4 1 1 2
22-Troubles de la conduite et du comportement 18 18 14 | 35| 46 | 65| 98 |114( 97 | 86| 90| 55| 61| 36| 25| 14| 9 1 1
23-Troubles du psychisme en rapport avec des troubles psychiatriques graves 2 | 50 52 17125363136 |42|27]19] 21|19 11| 17| 9 6 2 3 3 2
24-Autres troubles du psychisme 1 12 13 18 | 30| 20| 30| 33 )43 |45 32] 27| 26|24 16| 16| 11 6 2
31-Troubles spécifiques du développement du langage 2 2 3 1 2 2 1 8 5 6 2 9 3 2
32-Autres troubles du développement de la parole et du langage 0 0 1 1 3 3 2 3 1 5 4 4 4 5 3 1 1
41-Déficience auditive bilatérale profonde 2 2 4 3 3 6 4 1 5 6 5 8 5 11| 3 9 5 4 2 2
42-Déficience auditive sévere 0 0 2 2 2 5 1 2 3 4 1 4 2 3 5 3 1 2
43-Déficience de l'acuité auditive moyenne 2 2 1 1 2 1 2 1 2 1 4 1 1
44-Déficience de l'acuité auditive légere 0 0 1 1
45-Déficience de la fonction vestibulaire et de I'équilibration 0 0 2
51-Déficience visuelle bilatérale totale ou profonde des deux yeux 6 6 1 2 4 3 4 4 7 2 3 2 7 4 7 3 1 2 1
52-Autres déficiences de la fonction et de l'appareil visuel 2 2 1 2 4 10| 7 4 2 7 3 7 2 4 1 6 4 4 3
61-Absence compléte ouincompléte d'une partie ou de la totalité d'un membre 0 0 1 1 1 1 1 1
62-Déficience motrice légére ou modérée de quatre membres 2 2 1 3 5 2 3 2 4 3 6 9 5 2 6 2 1 2
64-Déficience motrice légere ou modérée des deux membres inférieurs 4 4 4 2 2 6 4 8 1 6 8 8 5 2 5 1 4 4 1
67-Autres déficiences légéres ou modérées de la motricité 0 0 1 2 1 3 4 3 3 5 1 3 4 1 3 2 1
63-Déficience motrice importante des quatre membres 1 1]20 21 4 6 3 6 5 6 4 4 6 7 6 5]110)] 9 5 8 3 2
65-Déficience motrice importante des deux membres inférieurs 20 20 1 2 4 2 7 3 4 3 5 9 2 6 5 2 2 1
68-Autres déficiences importantes de la motricité 0 0 1 1 2 3 3 3 1 2 3 1 5 4 1 1
66-Déficience motrice des membres supérieur et inférieur homolatéraux 2 3 3 3 3 2 6 5 4 3 7 6 3 6 4 8 6 1 2 1 1
71-Plurihandicap Surdi-cécité 2 10 12 2 4 4 8 5 5 4 4 1 4 3 2 7 2 4 2 3 1
72- Autre plurihandicap 12 | 12 1] 3 s| 33| 6]4a]s5]|3|]6l10]7]s8]1|[3]1
80-Déficiences viscérales, métaboliques, nutritionnelles, respiratoires... 11 11 1 4 4 1 1 3 2 2 2 2 1 3 1 1 3 1
90-Polyhandicap 3 |70 74 1414 14|10 14|16 | 1722|1413 )29 22| 22| 13)16]|14]14] 9
91-Autres déficiences 1 8 9 1 2 4 3 8 8 12 | 16 6 6 3 5 8 6 8 3 4 1 3
98-Aucune déficience 0

Total 15 |571 | 284 334(463]|471)|545|574|605|603|536|471|439(404]325]292|254]139(103| 81 | 49| 18

Source : Enquéte ES « handicap » 2014, Bourgogne et Franche-Comté — nos traitements
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ANNEXES 7 a 21

Détails des projections par catégorie
d’établissements et services

Quotients perspectifs de sorties et d’entrées par
departement et par catégorie
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ANNEXE 7 - Projections de la population des ESAT dé région Bourgogne-Franche-Comté

Age “orties | entrées | 20152018 | 20152018 | 012018 | s0y500m; | ao192022 | “HO129B | a0paa0m | a0zazozs | OHOR20%
16-19 ans 0,032 45 45 47 45 47 47
20-23 ans 0,581 0,389 24 558 576 26 583 602 26 579 598
24-27 ans 0,204 0,144 108 206 628 117 215 673 123 213 692
28-31 ans 0,189 0,071 120 101 614 119 106 615 127 105 651
32-35 ans 0,209 0,079 120 113 567 128 118 604 128 117 604
36-39 ans 0,154 0,061 93 87 600 87 91 571 93 90 601
40-43 ans 0,175 0,059 106 85 587 105 89 584 100 88 559
44-47 ans 0,154 0,068 100 97 646 90 101 598 90 101 595
48-51 ans 0,204 0,050 139 71 612 132 74 589 122 74 549
52-55 ans 0,233 0,032 140 46 506 143 48 518 137 48 499
56-59 ans 0,409 0,013 223 18 341 207 19 318 212 19 325
60-63 ans 0,844 0,003 264 4 53 288 4 58 268 4 54

64 ans et plus 1,000 0,001 46 1 1 54 1 1 58 1 2
Total 1484 1434 5776 1496 1497 5775 1485 1487 5776

Source : Enquéte ES « handicap » de 2014, BourgegReanche-Comté — Nos projections
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ANNEXE 8 — Quotients perspectifs de sorties des ESApar département de Bourgogne-Franche-Comté

Age Région Cote d'Or Doubs Jura Nievre g:g:‘ee- Saf:;-:t- Yonne TerBr::Ic;::et de
20-23 ans 0,581 0,200 1,000 0,000 0,800 0,000 0,571 0,500 0,000
24-27 ans 0,204 0,261 0,137 0,028 0,263 0,190 0,291 0,200 0,045
28-31 ans 0,189 0,162 0,284 0,135 0,152 0,130 0,216 0,137 0,175
32-35 ans 0,209 0,212 0,243 0,109 0,105 0,178 0,237 0,217 0,282
36-39 ans 0,154 0,206 0,160 0,169 0,105 0,100 0,162 0,050 0,244
40-43 ans 0,175 0,188 0,234 0,127 0,019 0,177 0,246 0,089 0,178
44-47 ans 0,154 0,139 0,181 0,222 0,059 0,071 0,203 0,114 0,173
48-51 ans 0,204 0,188 0,324 0,200 0,111 0,190 0,181 0,164 0,178
52-55 ans 0,233 0,250 0,246 0,190 0,000 0,279 0,420 0,092 0,239
56-59 ans 0,409 0,600 0,231 0,263 0,351 0,278 0,618 0,311 0,419
60-63 ans 0,844 0,707 0,846 0,909 0,895 0,913 0,969 0,667 0,810

64 ans et plus 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 1,000 0,000

Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et Buisfgogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXE 9 — Quotients perspectifs d’entrées des ESApar département de Bourgogne-Franche-Comté

Haute-

Sadne-et-

Territoire de

Age Région Cote d'Or Doubs Jura Nievre Sadne Loire Yonne Belfort
16-19 ans 0,032 0,029 0,000 0,065 0,048 0,038 0,026 0,055 0,011
20-23 ans 0,389 0,400 0,469 0,384 0,369 0,398 0,384 0,297 0,362
24-27 ans 0,144 0,131 0,114 0,188 0,179 0,113 0,166 0,132 0,160
28-31 ans 0,071 0,073 0,079 0,051 0,095 0,090 0,061 0,071 0,043
32-35ans 0,079 0,069 0,070 0,051 0,060 0,075 0,109 0,088 0,096
36-39 ans 0,061 0,090 0,061 0,022 0,000 0,045 0,066 0,071 0,085
40-43 ans 0,059 0,073 0,035 0,058 0,048 0,068 0,074 0,060 0,043
44-47 ans 0,068 0,045 0,048 0,080 0,071 0,068 0,066 0,099 0,096
48-51 ans 0,050 0,029 0,070 0,051 0,083 0,053 0,031 0,060 0,043
52-55 ans 0,032 0,045 0,022 0,051 0,024 0,038 0,013 0,044 0,043
56-59 ans 0,013 0,008 0,022 0,000 0,012 0,015 0,004 0,022 0,021
60-63 ans 0,003 0,004 0,009 0,000 0,012 0,000 0,000 0,000 0,000

64 ans et plus 0,001 0,004 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000

Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et Biiiftgogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXE 10 - Projections de la population des foyerde la région Bourgogne-Franche-Comté

Age Sorties | emrées | 20152018 | 20152018 | **%429% | agio0ns | 20192022 | "M% | a0ragas | aozazozs | OHOL207
16-19 ans 0,014 10 10 12 12 12 12
20-23 ans 0,000 0,216 0 161 176 0 192 202 0 193 205
24-27 ans 0,353 0,106 87 79 238 84 94 186 71 95 225
28-31 ans 0,255 0,059 70 a4 249 63 52 227 48 52 191
32-35 ans 0,213 0,053 58 40 252 54 47 242 48 47 226
36-39 ans 0,191 0,048 a7 36 234 45 43 250 46 43 239
40-43 ans 0,207 0,064 55 48 261 54 57 238 52 57 256
44-47 ans 0,241 0,085 78 63 311 75 75 261 57 76 256
48-51 ans 0,271 0,095 97 71 330 90 84 306 71 85 275
52-55 ans 0,228 0,104 86 78 368 84 93 339 70 93 329
56-59 ans 0,217 0,088 82 65 363 79 78 367 73 78 344
60-63 ans 0,564 0,036 185 27 171 96 32 299 207 32 193

64 ans et plus 0,493 0,031 136 23 162 164 27 196 147 27 375
Total 981 746 3126 887 887 3126 891 891 3126

Source : Enquéte ES « handicap » de 2014, BourgegRenche-Comté — Nos projections
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ANNEXE 11 — Quotients perspectifs de sorties desyfers par département de Bourgogne-Franche-Comté

Age Région Cote d'Or Doubs Jura Nievre z:;:‘ee- saf:i?:t- Yonne Ter;::::i de
20-23 ans 0,000 0,500 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000
24-27 ans 0,353 0,045 0,389 0,067 0,607 0,000 0,352 0,333 0,500
28-31 ans 0,255 0,077 0,350 0,069 0,333 0,333 0,157 0,339 0,429
32-35 ans 0,213 0,000 0,304 0,188 0,233 0,182 0,318 0,118 0,600
36-39 ans 0,191 0,000 0,156 0,042 0,167 0,235 0,229 0,283 0,538
40-43 ans 0,207 0,000 0,472 0,172 0,273 0,200 0,118 0,160 0,500
44-47 ans 0,241 0,043 0,292 0,154 0,311 0,125 0,352 0,054 0,412
48-51 ans 0,271 0,000 0,458 0,192 0,353 0,435 0,278 0,077 0,875
52-55 ans 0,228 0,000 0,308 0,000 0,235 0,280 0,390 0,203 0,600
56-59 ans 0,217 0,000 0,500 0,250 0,211 0,000 0,085 0,173 0,714
60-63 ans 0,564 0,296 0,776 0,583 0,303 0,600 0,413 0,690 0,875

64 ans et plus 0,493 0,692 0,896 0,677 0,375 0,455 0,417 0,682 1,000

Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et Bi#gogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXE 12 — Quotients perspectifs d’entrées des feys par département de Bourgogne-Franche-Comté

Age Région Cote d'Or Doubs Jura Nievre g:g:‘ee- Saf:;-:t- Yonne Ter;::;:; de
16-19 ans 0,014 0,000 0,000 0,009 0,065 0,000 0,000 0,028 0,013
20-23 ans 0,216 0,356 0,157 0,236 0,390 0,298 0,155 0,172 0,165
24-27 ans 0,106 0,096 0,098 0,132 0,098 0,277 0,090 0,078 0,114
28-31 ans 0,059 0,082 0,072 0,038 0,065 0,043 0,054 0,039 0,089
32-35 ans 0,053 0,014 0,033 0,047 0,041 0,043 0,075 0,050 0,076
36-39 ans 0,048 0,082 0,007 0,047 0,041 0,064 0,063 0,061 0,051
40-43 ans 0,064 0,014 0,039 0,066 0,073 0,064 0,078 0,067 0,063
44-47 ans 0,085 0,027 0,033 0,057 0,081 0,021 0,099 0,133 0,127
48-51 ans 0,095 0,096 0,059 0,075 0,065 0,085 0,122 0,122 0,076
52-55 ans 0,104 0,164 0,183 0,094 0,033 0,043 0,119 0,078 0,152
56-59 ans 0,088 0,041 0,118 0,113 0,033 0,064 0,075 0,156 0,063
60-63 ans 0,036 0,027 0,085 0,047 0,016 0,000 0,042 0,011 0,013

64 ans et plus 0,031 0,000 0,118 0,038 0,000 0,000 0,030 0,006 0,000

Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et &iisfgogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXE 13 - Projections de la population des foyerd’hébergement de la région Bourgogne-Franche-Comté

Age Sortes | emrées | 20152018 | 20152018 | M1 | 201500 | ao92032 | 0B | a0332026 | 20032036 | 101207
16-19 ans 0,040 36 36 28 28 30 30
20-23 ans 0,400 0,347 8 317 501 15 245 267 11 265 282
24-27 ans 0,365 0,131 70 120 241 183 92 410 97 100 269
28-31ans 0,361 0,078 69 71 160 87 55 209 148 59 322
32-35ans 0,301 0,066 47 61 169 48 47 159 63 51 197
36-39 ans 0,280 0,057 44 52 154 47 40 162 44 43 158
40-43 ans 0,307 0,046 45 42 179 47 32 139 50 35 147
44-47 ans 0,252 0,040 46 36 202 45 28 162 35 30 134
48-51 ans 0,303 0,055 64 50 185 61 39 179 49 42 155
52-55 ans 0,323 0,065 64 59 207 60 45 171 58 49 171
56-59 ans 0,373 0,030 79 28 118 77 21 151 64 23 130
60-63 ans 0,575 0,046 97 42 44 68 32 82 87 35 99

64 ans et plus 0,290 0,000 48 0 118 47 0 115 57 0 140
Total 682 913 2313 784 705 2234 763 763 2233

Source : Enquéte ES « handicap » de 2014, BourgegRenche-Comté — Nos projections
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ANNEXE 14 — Quotients perspectifs de sorties desylers d’hébergement par département de Bourgogne-Freche-

Comté
Age Région Cote d'Or Doubs Jura Niéevre I;:g::: Saf:i:et- Yonne Ter;:;::; de
20-23 ans 0,400 0,250 0,000 0,000 1,000 0,000 0,667 0,500 0,000
24-27 ans 0,365 0,286 0,344 0,000 0,684 0,333 0,604 0,348 0,000
28-31 ans 0,361 0,239 0,292 0,346 0,684 0,100 0,605 0,100 0,000
32-35 ans 0,301 0,239 0,265 0,300 0,571 0,188 0,364 0,375 0,000
36-39 ans 0,280 0,237 0,158 0,300 0,417 0,000 0,417 0,381 0,000
40-43 ans 0,307 0,288 0,225 0,160 0,429 0,400 0,478 0,194 0,333
44-47 ans 0,252 0,179 0,091 0,211 0,520 0,000 0,500 0,231 0,000
48-51 ans 0,303 0,205 0,149 0,217 0,542 0,417 0,533 0,375 0,500
52-55 ans 0,323 0,286 0,147 0,200 0,235 0,100 0,780 0,500 0,200
56-59 ans 0,373 0,289 0,200 0,542 0,444 0,188 0,722 0,429 0,571
60-63 ans 0,575 0,310 0,727 0,900 0,692 1,000 0,778 0,500 0,625
64 ans et plus 0,290 0,436 0,000 0,000 1,000 1,000 0,750 1,000 0,000
Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et Buisfgogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXE 15 — Quotients perspectifs d’entrées des feys d’hébergement par département de Bourgogne-Frane-

Comté
Age Région Cote d'Or Doubs Jura Nievre ::2:: Saf:;;et- Yonne Ter;:;::; de
16-19 ans 0,040 0,029 0,006 0,111 0,074 0,000 0,032 0,098 0,000
20-23 ans 0,347 0,365 0,226 0,492 0,481 0,184 0,415 0,412 0,000
24-27 ans 0,131 0,106 0,119 0,206 0,000 0,237 0,138 0,176 0,250
28-31 ans 0,078 0,048 0,119 0,079 0,111 0,105 0,043 0,020 0,000
32-35 ans 0,066 0,067 0,057 0,063 0,148 0,026 0,074 0,059 0,000
36-39 ans 0,057 0,115 0,038 0,016 0,000 0,132 0,043 0,039 0,250
40-43 ans 0,046 0,048 0,044 0,000 0,111 0,053 0,064 0,000 0,250
44-47 ans 0,040 0,038 0,044 0,032 0,037 0,053 0,043 0,039 0,000
48-51 ans 0,055 0,077 0,069 0,000 0,000 0,079 0,053 0,039 0,000
52-55 ans 0,065 0,067 0,075 0,000 0,000 0,105 0,053 0,098 0,250
56-59 ans 0,030 0,038 0,038 0,000 0,037 0,026 0,032 0,020 0,000
60-63 ans 0,046 0,000 0,145 0,000 0,000 0,000 0,011 0,000 0,000
64 ans et plus 0,000 0,000 0,019 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000

Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et Biiiftgogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXE 16 - Projections de la population des MAS/FM de la région Bourgogne-Franche-Comté

Sortes | emrées | 20152018 | 20152018 | M1 | 201500 | ao92032 | 0B | a0332026 | 20032036 | 101207
16-19 ans 0,015 13 13 14 14 14 14
20-23 ans 0,200 0,111 2 93 100 3 104 114 3 106 118
24-27 ans 0,151 0,095 12 80 146 15 90 175 17 92 188
28-31 ans 0,189 0,065 30 55 183 28 61 180 33 63 205
32-35 ans 0,143 0,044 26 37 192 26 41 198 26 42 196
36-39 ans 0,170 0,037 30 31 177 33 35 194 34 35 200
40-43 ans 0,172 0,082 28 69 205 30 77 224 33 79 239
44-47 ans 0,229 0,097 53 82 261 a7 91 249 51 93 266
48-51 ans 0,203 0,141 45 118 294 53 132 340 50 135 334
52-55 ans 0,246 0,107 66 90 293 72 101 322 84 103 359
56-59 ans 0,260 0,114 56 96 254 76 107 324 84 109 348
60-63 ans 0,311 0,060 68 51 202 79 57 232 101 58 281

64 ans et plus 0,609 0,032 189 27 148 213 30 166 243 31 186

Total 604 841 2467 597 939 2732 748 961 2935

Source : Enquéte ES « handicap » de 2014, BourgegRenche-Comté — Nos projections
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ANNEXE 17 — Quotients perspectifs de sorties des MXFAM par département de Bourgogne-Franche-Comté

Age Région Cote d'Or Doubs Jura Niéevre l;:;::: Saf:i:et- Yonne TerBri:;::; de
20-23 ans 0,200 0,250 1,000 0,000 0,000 0,000 0,500 0,000 0,000
24-27 ans 0,151 0,146 0,333 0,154 0,000 0,250 0,042 0,167 0,250
28-31 ans 0,189 0,227 0,156 0,231 0,091 0,300 0,069 0,304 0,154
32-35 ans 0,143 0,156 0,186 0,063 0,200 0,211 0,045 0,211 0,000
36-39 ans 0,170 0,133 0,172 0,154 0,455 0,167 0,000 0,313 0,143
40-43 ans 0,172 0,250 0,240 0,136 0,056 0,242 0,000 0,303 0,000
44-47 ans 0,229 0,167 0,438 0,077 0,471 0,306 0,000 0,367 0,000
48-51 ans 0,203 0,171 0,159 0,222 0,381 0,379 0,000 0,429 0,000
52-55 ans 0,246 0,214 0,111 0,556 0,458 0,467 0,000 0,440 0,000
56-59 ans 0,260 0,258 0,214 0,286 0,421 0,452 0,100 0,296 0,000
60-63 ans 0,311 0,453 0,261 0,188 0,500 0,371 0,138 0,222 0,091

64 ans et plus 0,609 0,444 0,000 0,459 0,364 0,760 0,222 0,154 0,667
Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et Buisfgogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXE 18 — Quotients perspectifs d’entrées des MABAM par département de Bourgogne-Franche-Comté

Age Région Cote d'Or Doubs Jura Nievre ';:;:]: Saf:;;et- Yonne TerBr:r;:‘; de
16-19 ans 0,015 0,000 0,019 0,019 0,040 0,000 0,017 0,056 0,000
20-23 ans 0,111 0,110 0,114 0,093 0,280 0,025 0,129 0,139 0,125
24-27 ans 0,095 0,041 0,162 0,056 0,120 0,050 0,107 0,056 0,167
28-31 ans 0,065 0,082 0,086 0,019 0,000 0,092 0,056 0,056 0,000
32-35 ans 0,044 0,082 0,057 0,019 0,000 0,033 0,051 0,000 0,042
36-39 ans 0,037 0,068 0,019 0,037 0,000 0,025 0,045 0,000 0,083
40-43 ans 0,082 0,123 0,076 0,111 0,040 0,075 0,056 0,194 0,042
44-47 ans 0,097 0,137 0,143 0,111 0,040 0,075 0,096 0,028 0,083
48-51 ans 0,141 0,068 0,105 0,074 0,200 0,233 0,152 0,139 0,042
52-55 ans 0,107 0,137 0,067 0,093 0,160 0,158 0,096 0,111 0,083
56-59 ans 0,114 0,068 0,010 0,222 0,120 0,158 0,090 0,167 0,292
60-63 ans 0,060 0,055 0,048 0,093 0,000 0,050 0,073 0,056 0,042

64 ans et plus 0,032 0,027 0,095 0,056 0,000 0,025 0,034 0,000 0,000

Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et Buisfgogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXE 19 - Projections de la population des serves de la région Bourgogne-Franche-Comté

Age Sorties | emrées | 20152018 | 20152018 | **0429% | agioons | aot9-2022 | "M% | a0riagas | aozazozs | OHOL207
16-19 ans 0,010 16 16 11 11 13 13
20-23 ans 0,850 0,113 132 181 63 13 134 137 10 148 150
24-27 ans 0,563 0,124 140 198 213 35 147 174 77 162 222
28-31 ans 0,418 0,106 116 169 303 89 126 249 73 139 240
32-35 ans 0,370 0,086 109 137 306 112 102 292 92 112 270
36-39 ans 0,311 0,083 90 132 337 95 98 309 91 108 310
40-43 ans 0,271 0,109 101 174 361 91 129 375 84 143 368
44-47 ans 0,275 0,096 102 153 423 100 113 375 103 125 396
48-51 ans 0,283 0,087 98 140 411 119 103 407 106 114 383
52-55 ans 0,298 0,078 96 125 377 122 93 382 121 103 388
56-59 ans 0,374 0,054 90 86 318 141 64 300 143 70 309
60-63 ans 0,396 0,034 61 54 233 126 40 232 119 a4 225

64 ans et plus 0,365 0,021 104 33 214 163 25 309 197 27 371
Total 1182 1599 3574 1129 1185 3552 1202 1309 3 645

Source : Enquéte ES « handicap » de 2014, BourgegRenche-Comté — Nos projections
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ANNEXE 20 — Quotients perspectifs de sorties desrs&es par département de Bourgogne-Franche-Comté

Age Région Cote d'Or Doubs Jura Nievre ::2:: Saf:;;et- Yonne Ter;:;::; de
20-23 ans 0,850 0,667 1,000 1,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000
24-27 ans 0,563 0,535 0,638 0,632 0,333 0,667 0,459 0,333 1,000
28-31 ans 0,418 0,674 0,360 0,400 0,000 0,250 0,448 0,389 0,500
32-35 ans 0,370 0,421 0,311 0,545 0,000 0,524 0,461 0,200 0,500
36-39 ans 0,311 0,500 0,290 0,522 0,000 0,400 0,253 0,273 0,000
40-43 ans 0,271 0,310 0,190 0,423 0,211 0,050 0,284 0,356 0,455
44-47 ans 0,275 0,484 0,395 0,516 0,000 0,135 0,216 0,116 0,421
48-51 ans 0,283 0,429 0,360 0,571 0,000 0,116 0,297 0,200 0,556
52-55 ans 0,298 0,243 0,289 0,353 0,000 0,297 0,333 0,432 0,400
56-59 ans 0,374 0,459 0,446 0,368 0,250 0,133 0,265 0,462 0,700
60-63 ans 0,396 0,517 0,333 0,313 0,667 0,111 0,512 0,200 0,600

64 ans et plus 0,365 0,480 0,186 0,167 0,200 0,485 0,552 0,250 0,500

Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et Buisfgogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXE 21 — Quotients perspectifs d’entrées des saces par département de Bourgogne-Franche-Comté

Age Région Cote d'Or Doubs Jura Nievre z:;:‘ee- Safg:;et- Yonne Ter;:;:i de
16-19 ans 0,010 0,010 0,004 0,029 0,000 0,015 0,017 0,000 0,000
20-23 ans 0,113 0,099 0,150 0,184 0,058 0,088 0,115 0,096 0,072
24-27 ans 0,124 0,149 0,121 0,078 0,126 0,147 0,109 0,138 0,108
28-31 ans 0,106 0,124 0,117 0,068 0,137 0,088 0,090 0,074 0,145
32-35 ans 0,086 0,109 0,095 0,049 0,089 0,118 0,090 0,074 0,036
36-39 ans 0,083 0,079 0,095 0,097 0,058 0,059 0,084 0,117 0,048
40-43 ans 0,109 0,084 0,106 0,078 0,095 0,206 0,101 0,160 0,108
44-47 ans 0,096 0,084 0,077 0,126 0,158 0,103 0,076 0,117 0,096
48-51 ans 0,087 0,099 0,070 0,107 0,105 0,059 0,081 0,085 0,169
52-55 ans 0,078 0,054 0,088 0,058 0,095 0,044 0,078 0,085 0,133
56-59 ans 0,054 0,099 0,044 0,068 0,042 0,059 0,034 0,043 0,060
60-63 ans 0,034 0,010 0,033 0,058 0,032 0,015 0,056 0,000 0,012

64 ans et plus 0,021 0,000 0,000 0,000 0,005 0,000 0,070 0,011 0,012

Source : Enquétes ES « handicap » de 2010 et Biiiftgogne et Franche-Comté — Nos traitements
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ANNEXES 22 et 23

Cartographies de I'offre pour personnes en situatio de
handicap et pour personnes agéees en Bourgogne-

Franche-Comté
(Source : département des études et des statissigied’ ARS BFC)
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ANNEXE 22 — Cartographie de I'offre médico-socialgour adultes en situation de handicap en BFGource STATISS 2016)

Répartition communale des places dans les structures pour adultes handicapés
en Bourgogne - Franche-Comté
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ANNEXE 23 — Cartographie de I'offre médico-socialgoour personnes agees en BFSource STATISS 2016)

f‘f‘” T 1’“-1 Répartition des places d'hébergement permanent et d'hébergement
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GLOSSAIRE
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AAH
ACTP
AGGIR
AH
APA
ARS
ASPA
ASV
AVC
BFC
CASF
CAT
CDAPH
CDES
CIDIH
CIF
CIH
cim
CNSA
CoDI
Ccos
COTOREP
CPO
CREAI
CRP
CSA
DGAS
DOSA
DRASS
DREES
EHESP
EHPA
EHPAD
EMG
EMSP
ES
ESAT
FAM
FDT

FH
FINESS
GEVA
GIR
GMP
HAD
HCAAM
HID
HPST
IME
INSEE
ITEP
JORF
MAS
MAS/FAM
MDPH
NOTRe
NR

Allocation pour Adultes Handicapés

Allocation Compensatrice de Tierce Personne

Autonomie Gérontologique Groupe Iso-Ressources

Adultes Handicapés

Allocation pour Personnes Agées

Agence Régionale de Santé

Allocation de Solidarité aux Personnes Agées

Adaptation de la Société au Vieillissement

Accident Vasculaire Cérébral

Bourgogne-Franche-Comté

Code de I'Action Sociale et des Familles

Centre d'Aide au Travail

Commission des Droits et de I'Autonomie des Personnes Handicapées
Commissions Départementales de I'Enfance Spécialisée
Classification Internationale des Déficiences, Incapacités et Handicaps
Classification Internationale du Fonctionnement

Classification Internationale du Handicap

Classification Internationale des Maladies

Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autonomie

Commission départementales d'Orientation Des Infirmes

Cadre d'Orientation Stratégique

Commission Technique d'Orientation et de REclassement Professionnel
Centre de Pré-Orientation

Centre Régional d'Etudes, d'Actions et d'Informations

Centre de Réorientation Professionnelle

Caisse Solidarité Autonomie

Direction Générale des Affaires Sociales

Département Observation Statistiques et Analyse

Direction Régionale des Affaires Sociales et Sanitaires

Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques
Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique

Etablissements d'Hébergement pour Personnes Agées
Etablissement d'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
Equipe Mobile Gériatrique

Equipe Mobile de Soins Palliatifs

Etablissement et Services

Etablissement et Service d'Aide au Travail

Foyer d'Accueil Médicalisé

Foyer a Double Tarification

Foyer d'Hébergement

Fichier National des Etablissements Sanitaires et Sociaux

Guide d'EVAluation des besoins de compensation des personnes handicapées

Groupe Iso-Ressources

GIR Moyen Pondéré

Hospitalisation A Domicile

Haut Conseil pour I'Avenir de I'Assurance Maladie
Handicap, Incapacité, Dépendance

Hopital, Patient, Santé, Territoire

Institut Médico-Educatif

Institut National des Statistiques et des Etudes Economique
Institut Thérapeutique Educatif et Pédagogique
Journal Officiel de la République Frangaise

Maison d'Accueil Spécialisé

Maison d'Accueil Spécialisé/Foyer d'Accueil Médicalisé
Maison des Personnes Handicapées

Nouvelle Organisation Territoriale de la République
Non renseigné
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OMPHALE
OoMsS

PA
PAERPA
PCH

PHV

PRIAC

PRS

PSD

Ql

RP

SAAD
SAMSAH
SAVS
SDOSMS
SEPT
SESSAD
SMIC
SPASAD
SROMS
SSIAD
STATISS
TED
UEROS
usLD

outil méthodologique de projection d'habitants, d'actifs, de logements et d'éléves
Organisation Mondiale de la Santé

Personnes Agées

Personnes Agées En Risque de Perte d'Autonomie

Prestation de Compensation du Handicap

Personnes Handicapées Vieillissantes

Programme Interdépartemental d'accompagnement des handicaps et de la perte
d'autonomie

Projet Régional de Santé

Prestation Spécifique Dépendance

Quotient Intellectuel

Recensement de la Population

Service d'Aide A Domicile

Service d'Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés
Service d'Accompagnement a la Vie Sociale

Schéma Départemental de I'Organisation Sociale et Médico-Sociale
Sociétés, Espaces, Pratiques, Temps

service d'éducation spéciale et de soins a domicile

Salaire Minimum de Croissance

Service Polyvalent d'Accompagnement et de Soins A Domicile
Schéma Régional d'Organisation Médico-Sociale

Service de Soins Infirmiers A Domicile

STATistiques et Indicateurs de la Santé et du Social

Troubles Envahissants du Développement

Unité d'Evaluation de Ré-entrainement d'Orientation Sociale et socioprofessionnelle

Unité de Soins de Longue Durée
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