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VALEURSFONDEMENT ET PRINCIPESD’ACTIONSDU NOUVEAU SCHEMA
DEPARTEMENTAL EN FAVEUR DESPERSONNESEN SITUATION DE
HANDICAP POUR LES ANNEES 2006-2010

Cest le résultat de deux années de démocratie participative, d éat des lieux, de réflexions, de
préconisations pour entendre tenir compte de I’ évolution des besoins, des attentes, de I’ expression de
plus en plus affirmée des exigences nouvelles des personnes et de leur famille en terme de droits
fondamentaux et de solutions adaptées a leur choix de vie.

Les participants aux groupes de travail du schéma (plus de 150), associatifs et professionnels sont a
remercier trés fortement pour leur assiduité et pour leur apport d' une grande richesse.

Cette démarche d’ écoute, de travaux a nourri |’ ensemble des fiches actions du schéma, les préconisations
sont intégrées.

Des fondements transversaux ont prévalu al’ élaboration du schéma :

- Considérer la personne handicapée au centre de la politique en sa faveur, dans le respect de son choix de
vie, de mode de vie, dans sa quotidienneté comme dans son parcours de vie.

- Apporter des réponses de proximité par I'information tout dabord puis dans les solutions
d accompagnement ou d accueil. La réforme de la territorialisation du département, de déconcentration
des services, de création sur chague territoire d' un service «autonomie » est un levier essentiel de cette
action de proximité coordonnée et cohérente.

- Favoriser I'intégration interactive dans la cité dans tous les domaines de la vie de la personne.

- Velller et garantir la bientraitance de la personne.

- Sensibiliser ala prévention pour garder son autonomie.

- Favoriser la participation citoyenne de I’ usager, de safamille.

Le schéma départemental tel que nous le concevons et le proposons aujourd’ hui respecte I’ ensemble des

travaux produits par tous les participants dans le but de faire progresser encore la qualité de vie des
personnes en situation de handicap.

Giséle Perez
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|. 1. Le contexte r églementaire

Les nouveaux schémas d organisation sociale et médico-sociale concernant les personnes agees et
personnes handi capées réalises au cours de 2004 et 2005, pour la période 2006-2010, S'inscrivent dans un
contexte |égidatif et réglementaire largement renouvelé :

- laloi du 2 janvier 2002 rénovant I’ action sociae et médico-sociale,

- laloi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et ala qualité du systeme de santé,
- laloi du 13 aolt 2004 relative aux libertés et responsabilités locales,

- laloi du 11 février 2005 pour I’ égalité des droits et des chances, |a participation et

la citoyenneté des personnes handicapées.

Sur le plan départemental, cet outil d’aide a la décision publique s appuie sur une politique territorialisée
du Consell général de I’ | sere recomposée et renforcée.

Enfin, la convergence initiée au niveau national autour des politiques gérontologique et du handicap par la
mise en place notamment d’'un droit & la compensation pour |'usager (allocation personnalisée
d’autonomie et prestation de compensation du handicap ...) a conduit a privilégier, autant que faire se
peut, des réponses de droit commun de proximité adaptées ala perte d’ autonomie.

Néanmoins, le schéma départemental, tout en recherchant une amélioration de I’ offre aménagée en milieu
ordinaire, est aussi un outil de planification de création et/ou de restructuration des établissements et
services sociaux et médico-sociaux.

L es objectifs des schémas d’ or ganisation sociale et médico-sociale

Les objectifs premiers des schémas sont fixés par I’article L. 312-4 du code de I’ action sociale et des
familles:

«1° Apprécier la nature, le niveau et |’ évolution des besoins sociaux et médico-sociaux de la population ;

2° Dresser le bilan quantitatif et qualitatif de I’ offre sociale et médico-sociale existante ;

3° Déterminer les perspectives et les objectifs de développement de I’ offre sociale et médico-sociale «t,
notamment, ceux nécessitant des interventions sous forme de création, transformation ou suppression
d’ établissements et services e, le cas échéant, d’ accueils familiaux relevant du titre IV du livre 1V ;

4° Préciser le cadre de la coopération et de la coordination entre |es établissements et services mentionnés
al’article L. 312-1, a |’ exception des structures expérimentales prévues au 12° du | de cet article, ainsi

gu’avec les établissements de santé définis aux articles L. 6111-1 et L. 6111-2 du code de la santé
publique ou tout autre organisme public ou privé, afin de satisfaire tout ou partie des besoins mentionnés
aul°;

5° Définir les criteres d’ évauation des actions mises en ceuvre dans le cadre de ces schémas ».

Le schéma départemental est adopté par le Conseil général aprés concertation avec le représentant de

I’Etat dans le département et apres avis du comité régiona de I’ organisation sociale et médico-sociale
selon les dispositions définies par I’ article L. 312-5 du code de I’ action sociae et des familles.



Les axes de développement prioritaires du schéma départemental du handicap doivent également
sinscrire en complémentarité des autres outils décisionnels de politique publique, notamment le troisiéme
schéma régiona d’ organisation sanitaire (SROS 111 Rhéne-Alpes) pour la période 2006-2010, le plan de
santé mentale et le schéma départemental de I’ Isere en faveur des personnes agées dans la mesure ou
plusieurs problématiques et propositions autour de la perte d’ autonomie de I’ usager convergeront avec le
présent document.

Le schéma et ses recommandations évoluent aussi dans une dimension économique, en recherche
d’ équilibre et d’ efficience (rapport qualité/colt), au regard d’ une complexification croissante des risques
sociaux et médico-sociaux générant des processus d' exclusion de certains publics.

Les modes d actions développés, malgre les contraintes financieres et les évolutions liées a I’ application
de la loi du 11 février 2005, rechercheront a la fois a mieux répondre au besoin des personnes
handicapées et de leurs proches, a réduire ou compenser leur perte d autonomie, tout en garantissant leur
dignité.

Des approches et des r éponses conver gentes

Le développement local de I’ action sociale et médico-sociale du Conseil général se construit actuellement
dans une approche plus large et transversale, dépassant la définition d objectifs de politiques sectorielles
par « public ».

L e cloisonnement traditionnel entre personnes agées dépendantes et personnes handicapées se révele donc
de moins en moins pertinent et I’ application de la loi du 11 février 2005 pour I’ égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, en est la traduction |égidative la
plus récente. La suppression des distinctions entre les personnes handicapées en fonction des criteres
d &ge en matiere de compensation du handicap et de prise en charge des frais d hébergement en
établissements sociaux et médico-sociaux interviendra dans un délai maximum de 5 ans.

A cette fongibilité et transversalité des politiques publiques, se greffe une forme nouvelle de gouvernance
locale qui se traduit notamment en Isere par |a réorganisation et le redécoupage des territoires d actions
du Département.

Ces évolutions départemental es de dével oppement social hon définitives permettront de mettre en place et
de renforcer, y compris sur le handicap, une solidarité et une coordination de proximité.

Les schémas se sont élaborés dans cette perspective et ce malgré des résistances culturelles et techniques
encore tres présentes.

|.2. - Le découpage du département en treize territoires (territorialisation)

Dés 2003, le Département a lancé une vaste réorganisation de territorialisation de ses compétences
d action sociae. Parallelement au redécoupage géographique, ces nouveaux territoires se sont vus confier
une large délégation sur les compétences social es des départements.

lls doivent ainsi étre confortés comme lieux ressources facilement identifiables pour les usagers, mais
egalement pour les professionnels afin d assurer une meilleure coordination des acteurs locaux de |’ action
sociae.

Lors de la session de décembre 2004, assemblée départementale a approuvé la création d’un nouveau
découpage du Département en treize territoires pour les projets de territoire, la contractualisation avec les
collectivités et I organisation des services départementaux.



La mise en oavre des projets de territoires s appuie sur les contrats territoriaux et les maisons du
département regroupant différents métiers du Conseil général afin de :

- rendre plus lisibles et plus accessibles les services départementaux aux usagers,

- améliorer laqualité de I’ accueil et du service,

- offrir un interlocuteur privilégié aux acteurs du territoire.

|.3. - Organisation des travaux

L’ élaboration des schémas s est conduite dans le cadre d’une large concertation. Les travaux du schéma
personnes handicapées ont débuté sur 2004 avec la congtitution échelonnée de 5 groupes de travail
propres au handicap, soit :

- personnes handicapées agées

- accueil alajournée des personnes adultes handicapées

- accuell alajournée des enfants

- travail des personnes handicapées

- équipements médico-sociaux pour adultes lourdement handicapés

Concernant le schéma gérontologique, 9 groupes de travail ont éé mis en place dont 5 spécifiques au
secteur «personnes agees » :

- Alzheimer et démences apparentées

- domicile

- outils de la communication

- vieillissement des populations immigrées

- éablissements

De plus, 4 groupes de réflexion communs aux secteurs des personnes &gées et du handicap, pilotés dansle
cadre du schéma des personnes agees ont été mis en place et oncernent les thémes transversaux
suivants :

- logement

- bénévolat

- formation

- reconnaissance de |’ usager et de safamille

Les orientations du présent schéma sont présentées sous forme de fiches actions établies par les services
de I’ Etat et/ou du Conseil général intervenant sur le domaine concerné.
La numeérotation des actions ne correspond pas a un classement par ordre de priorité.



10

L’ organisation des travaux des deux schémas avec la présence de deux comités techniques et d’ un comité
de pilotage commun se présente comme suit :

Comité
technique

Président du
g

Assemblée
départementde

CROSMS

Comité de

pilotage
commun

Information au
CDCPH

Comité
technique
PH

PA

9 groupesdetravail

- Alzheimer et démences appar entées
(coord. : Pr FRANCO)

1. diagnostic et prise en charge des démences de

type Alzheimer et apparentées

2. prévention et prise en charge des
situations de crise

3. prise en compte des besoins
spécifiques des patients et des familles

- domicile (coor. : M. ANCILLON)

1. modernisation des services prestataires
d'aide adomicile (Mme DUPOND)

2. articulation entre secteur sanitaire et
meédico-socia dansla prise en charge des
personnes lourdement handicapées
(MmeLEVY -NEUMAN)

3. complémentarité des secteurs
gérontologique et du handicap autour des
notions d'information, d’ orientation et

d accompagnement (Mme DENAT)

- outilsde la communication

(coord. : M. FAGES)

1. information en direction des personnes
agées, handicapées et des professionnels
(MmeDEPLANTE)

2. partage d’informations entre
professionnels (M. CUZIN)

3. miseenrelation (luttecontre
I"isolement (M. FAGES)

- vielllissement des populations
immigr ées (Coord. : M. BALDOS)

- établissement (coord. : Mme CHEVA UX)

1. analyse du prix de journée (Mme CHESNE)

2. personnel des établissements (Mme DUPERRON)
3. logements foyers DOCO-établissements

Dénomméstemporaires(Mme PLAS)

4. dternatives al’ hébergement (Mme BLIN)

5. investissements et leurs financements
(M. AZZOPARDI)

4 groupes communs

(pilotésdansle schéma PA)
- logement
(coord. : M. BONDA)
1. financements de I’ adaptation
(Mmes ABELLA et BACOUET)
2. du logement & son environnement
(M. MALOT)
3. solutions intermédiaires entre
logements diffus et établissements
spécialisés (M. TILELT et
Mme ROBIANI)
4. maillage des territoires et des
actions des secteurs de |” habitat
et du médico-socia
(MmesRUELLE et Mlle HILAIRE)

- bénévolat

(coord. : M. GIARD)

1. les associations du département
2. métiers et compétences requises
3. partenariats, travail en réseau

et coordination

- formation

(coord. : M. BLANC &t

Mme BOCHIROL)

1. sensdu travail aupres des

PA et PH

2. métiers et compétences requises
3. partenariats, travail en réseau

et coordination

- reconnaissancedel’ usager et de
sa famille (M. GIARD)

5 groupesdetravail

- PH agées
(coord. : Mmes PELLOUX et CANDELA)

- travail desPH
(coord. : MM. SENEBIER, JULO,
PELLETIER)

- accueil alajournée des adultes
(coord. : M. GALATIOTO et Mme PEPIN)

- accueil alajournéedesenfants
(DEF/DDASS)

- éguipements pour PH avec handicap lourd
(coord. : MM. PEYRET et MOULLAN)
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|.4. —Lechamp d’intervention de |’ Etat

L es contours des champs de compétence des acteurs principaux dans le cadre de la prise en charge des
personnes handi capées se dessinent comme suit :

- Créée par laloi n° 2004-626 du 30 juin 2004, la caisse nationale de solidarité pour I’ autonomie (CNSA)
a pour mission, dans la limite des ressources qui lui sont affectées, de contribuer au financement de la
prise en charge de la perte d’ autonomie des personnes ageées et des personnes handicapées dans | e respect
de I’ égalité de traitement des personnes concernées sur I’ ensemble du territoire.

Cette caisse a un réle de financement, de garantie d égalité de traitement sur tout le territoire et pour
I’ensemble des handicaps, d expertise, d'information et d animation en particulier en direction des
mai sons départemental es des personnes handicapées.

- Laloi du 13 ao(t 2004 relative aux libertés et responsabilités locales, a confié au Président du Conseil
général laresponsabilité d arréter le schéma départemental d’ organisation sociale et médico-sociale aprés
avoir recueilli I'avis du Préfet du département sur les orientations de I’ Etat sur les sujets entrant dans son
champ de compétence.

L’ objectif recherché est de proposer des références communes tant en matiere d évaluation que
d orientation du schéma en faveur des personnes handicapées.

L’ Etat intervient pour partie dans ce dispositif, plus particulierement dans les domaines de |’ enfance, du
travail, et de la médicalisation.

Sagissant des personnes lourdement handicapées, le représentant de I'Etat dans le département,
conformément aux priorités du programme interdépartemental et dans un souci d'articulation de I’ offre
sanitaire et |’ offre médico-sociae, le représentant de I’ Etat dans la région en liaison avec le directeur de
I"agence régionale de |’ hospitalisation, le directeur de la caisse régionale d’ assurance maladie et les
représentants de I'Etat dans les départements, proposent a la caisse nationale de solidarité pour
I” autonomie une répartition de la dotation régionale en dotations départementales limitées.

Lesorientationsdel’Etat al’échelon national

A été fixé pour 2005-2007, un programme de création de places en établissements pour personnes
handicapées ; en ce qui corcerne les adultes, ces créations visent a augmenter le nombre de places en
maisons d'accueil spécialisé et foyers d accueil médicaliseé pour personnes lourdement handicapées
(polyhandicapées, traumatisées craniennes, autistes), les personnes handicapées psychiques et les
personnes vieillissantes. L’ objectif national est de 7 500 places sur trois ans, soit 2 500 par an. Des crédits
sont également ciblés en direction des services d’ accompagnement médico-socia pour adultes handicapés
(SAMSAH).

Ce plan d’amélioration de la capacité des établissements sociaux et médico-sociaux pour adultes
handicapés comporte par ailleurs un objectif de 5 000 places supplémentaires pour les établissements ou
services d'aide par le travail (ESAT), afin de résorber les listes d' attente des adultes handicapés ayant
obtenu une orientation par la COTOREP.

L e handicap dans le schéma régional d’ organisation sanitairelll (SROSII1)

Au-dela de la répartition territoriale régionale des activités de soins, le SROS a pour vocation d’ organiser
I’offre de soins hospitaliere en complémentarité, et en continuité, avec la médecine ambulatoire et les
dispositifs médico-sociaux et sociaux, en préservant et en anticipant ainsi au mieux les possibilités de
retour ou de maintien au domicile.
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Le SROS Ill, dans ses recommandations autour du handicap, cerne ses actions dans les domaines
prioritaires de la psychiatrie et de la santé mentale autour de trois axes :

- lesfilieres,

- lesmétiers

- les territoires

Il est souligné que la prise en charge des personnes dont I’ état le nécessite, dans des conditions et des
délais adaptés, et pour une durée correspondant a leurs besoins, est un enjeu majeur pour la psychiatrie.
Le bon fonctionnement des filieres implique non seulement toutes les structures sectorisées et non
sectorisées mais aussi I’ensemble de I’environnement de la psychiatrie et de la santé mentale. Leur
fonctionnement nécessite une action a tous les niveaux : amont du soin, soin et aval du soin. Un des
objectifs permettant d'y concourir est de favoriser la sortie de |’hospitalisation psychiatrique des
personnes handicapées par la maladie mentale et d’ organiser leur suivi extra-hospitalier gréce alamise en
place, sur chagque territoire, d’ un programme de réhabilitation et de réinsertion.

Ce programme :

- peut comporter une unité intersectorielle de réhabilitation et de réinsertion,

- organise la prise en charge globale des personnes handicapées psychiques a leur domicile ou dans leur
famille,

- développe la réponse aux besoins en soins des personnes handicapées psychiques dans les structures
meédico-sociales et dans e cadre de «soins résidentiels ».

Le SROS consacre un chapitre au retour a domicile souvent difficile a organiser du fait de la dépendance
importante des patients.

Constatant gue les structures intermédiaires entre I’hopital et les professionnels libéraux ne sont pas
suffisasmment développées, le SROS préconise de développer | hospitalisation a domicile, des places en
service de soins infirmiers a domicile ains que des réseaux de santé «retour et maintien a domicile ».
Cette démarche appelle une convergence des différents schémas SROS et schémas départementauix
gérontologique et du handicap. Un des objectifs prévu est de développer la concertation entre I’ ARH et
les conseils généraux.
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[1.1. - Bilan du premier schéma

Le premier schéma d’ organisation sociale et médico-sociale en direction des personnes handicapées de
I’lsere a été adopté conjointement par Monsieur le Préfet de I'Isere et Monsieur le Président du Consell
général pour une durée de trois ans a compter du T janvier 1999, aprés approbation par |’ assemblée
départementale le 14 décembre 1998.

Au regard du bilan intermédiaire présenté a I'assemblée départementdle dans sa séance du
8 décembre 2000, et en accord avec Monsieur le Préfet de I'lsére, la validité triennale du schéma a été
prorogée d’ une année, jusgu’ au 31 décembre 2002.

Fort de ses 17 recommandations, le premier schéma a permis d’ engager une planification d opérations
renforcant les égquipements en établissements et services accueillant des personnes handicapées.

POUR LE CONSEIL GENERAL

Sur les exercices 1999, 2000, 2001 et 2002, les programmations et réalisations de places pour adultes
rdlevant des financements de I|'aide socide départementale ou de financements mixtes
(Département/A ssurance maladie) se sont établis comme suit :

Program- | Program- | Program- | Program- Cumul Réalisation
mation mation mation mation Program. de 1999 a
1999 2000 2001 2002 2004

Foyers d’ hébergement 45 50 20 0 115 12
Foyersdevie 0 29 13 9 51 55
FAM 0 50 15 15 80 70
SAJ 33 35 30 20 123 130
Services 30 50 51 63 194 205
d’ accompagnement

113 214 129 107 563 502

Programmation 1999-2002

250

Services d’accompagnement
OSAJ

OFAM

Foyers devie

O Foyers d’hébergement

2001

2002

1999 2000
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Il convient d’ gjouter a ces données, les opérations suivantes intervenues dans le cadre de la réalisation ou
de la poursuite des préconisations du premier schéma :

- création en mai 2000, par I'association SAINTE AGNES, d'un service «ressource » pour personnes
déficientes intellectuelles de plus de 55 ans dénommé DEFIAGE intervenant sur le Sud-1sére et la grande
agglomération grenobloise ;

- mise en place en 2002 par I'association AFIPAEIM d'un service «ressource » pour personnes
déficientes intellectuelles de plus de 55 ans dénommé HANDIAGE intervenant sur les secteurs Nord-
|sere et 1sére rhodanienne ;

- extension de 60 places de service d’accompagnement répartie sur 2003 et 2004 pour le SAVS de
I’APAJH dans le cadre de I’ @argissement de ses secteurs d’intervention par la création de sonantenne a
La Cote St André intervenue en 2002, pour le SAIS-AFIPAEIM, le SERDAC-ALHPI et le SCAPH-
FSEF ;

- ouverture en mai 2004 d'un service d activités de jour de 25 places pour adultes handicapés psychiques
a Sassenage et Echirolles géré par I' ALHPI (association accompagner le handicap psychique en Isére)
autorisé par arrété de Monsieur le Président du Conseil généra del’Isere en mars 2004 ;

- ouverture en octobre 2004 d'un service d’ activités de jour de 15 places pour adultes autistes a Echirolles
géré par les Mutuelles de France Réseau autorise par arrété de Monsieur le Président du Conseil de I’ Isere
en juin 2004 ;

- ouverture en septembre 2005 du foyer daccueil médicalisé «Le Valon de Sésame » a St Pierre
d Allevard géré par I’ association Sésame Autisme Dauphiné-Savoie d’ une capacité de 30 places + 3 de
dépannage autorise en mai 2004 ;

- ouverture en 2005 de 45 places de foyers d hébergement autorisées en juin 2003 aux foyers de
I’ agglomération grenobloise gérés par I’ association AFIPAEIM dont 26 places a St Martin Le Vinoux et
19 places a Grenoble quartier Vigny Musset.

L e décalage entre les programmations annuelles du Conseil général de I’ I sere pour les années 1999, 2000,
2001 ont concerné principalement les places de foyers d hébergement. En effet, des différés de réalisation
sont constatés en |’ absence de concrétisation de projets par les associations, notamment liée a la pression
fonciére et financiére sur le marché de I'immobilier sur I’agglomération grenobloise. Des projets de
foyers d’hébergement présentés sur 2003 n’ ont abouti qu’ en 2005.

Les créations ont été les plus importantes et les plus rapides pour les services d activités de jour et
services d accompagnement ne nécessitant pas de structures lourdes.

Les réalisations des foyers de vie et foyers d' accueill médicalisés, avec construction, autorisés des 2000,
ont abouti en fin d année 2003, début 2004.

Compte tenu des opérations abouties apres I’année 2002, le nombre de places créées en direction des
adultes handicapés en Isere, acejour, est a porter de 502 a 677 se répartissant comme suit :

Foyers d’ hébergement 87 places
Foyersdevie 55 places
FAM 100 places
SAJ 170 places
Services d’ accompagnement 265 places

Les créations de SAJ et SAVS s élevent a 435 places, soit 64,2 % de I’évolution de I'offre en
équipements pour adultes; ce résultat démontre que I’ effort départemental des créations s'est plut6t
traduit durant ces derniéres années sur des places d' accueil alajournée (SAJ) ou de services ambulatoires
d’aide et d’ accompagnement a domicile.
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Les progressions des masses budgétaires allouées par |e Département aux établissements et services pour
personnes handicapées se présentent comme suit, au regard des réalisations qui se sont échelonnées de
1999 42005 :

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005
Capacitéstotales 2327 2425 2482 2590 2 661 2771 2810
Masses en€ 53113983 | 56 007 979 | 57986 233 | 61631 789 | 66 418 685 | 71853 191 | 74 872 037
Progression par 54% 35% 6,3% 7,8% 8,2% 4.2%
rapport al’ exercice
précédent
Réalisation de 136 110 69 107 70 110 I6)
places (total
de 677)

N.B. Laréalisation des places « schéma » peut ne pas correspondre alavariation de capacité d une année sur |’ autre en
cas de suppression ou de variations de capacités inhérentes a des redépl oiements de capacité au sein des établissements.
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A la suite de ce bilan concernant I’ évolution des équipements meédico-sociaux pour adultes handicapés, il
convient de situer I'lsére par rapport aux autres départements de la région Rhéne-Alpes ; le tableau ci-
aprés, établi au 1% janvier 2004, a partir des places installées en établissements pour adultes handicapés,
fait apparaitre un taux d’' équipement isérois (3,27) inférieur au taux d’ équipement régional (3,65).

Taux d’équipement en places installées des établissements accueillant des adultes handicapés
au 01/01/04.
(Hors services d’ accompagnement alavie sociae et hors accueil familial agrée)
Le taux d’ éguipement est le nombre de places pour 1000 habitants agés de 20 a 59 ans.

_ - N X , R . Haute-
Ain|Ardeche [Dréome [Isere|Loire | Rhone | Savoie Savoie

Foyersd'hébergement | 2,00 1,98 205 (143|137| 158 | 1,71 1,32 1,59

Foyer devie
et occupationnels  |0,61] 1,33 163 [143|1,19| 152 | 0,62 0,78 1,23

+ accueilsde jour
Maison d'accuall o551 189 | 1,08 [0,13|051] 022 | 053 | 047 | 046
spécialisees
Foyers d'accueil 07| 009 | 042 |028|042| 04 | 047 017 | 0,37
médicalisés
Taux dgf’ggélpemem 383 529 | 518 |327|349| 372|333 | 275 | 365
Sources; Bilan DRASS/ DDASS/ FINESS

Région

Le taux d’équipement isérois se rapportant aux foyers de vie et services d activités de jour (1,43) est
supérieur au taux régiona (1,23). Par contre, les taux d équipements médicalisés sont tres nettement
inférieurs aux taux régionaux soit 0,28 contre 0,37 pour les foyers d’ accueil médicalisés (FAM) et 0,13
contre 0,46 pour les maisons d’ accueil spécialisées.

En ce qui concerne des comparaisons au niveau national, les résultats de I’ enquéte conduite par la DRESS
(Direction de la recherche, des études, de I'évolution et des statistiques) n° 419 d aot 2005, sur une
période d’ analyse décembre 1997/décembre 2001 montrent que le Département de I'lsére présente,
comme un quart des départements francais, un taux d équipement inférieur a 57 places pour 10 000
habitants, aors que le taux médian se situe & 68 places pour 10 000 habitants &gés de 20 59 ans.

En excluant de I’ é&ude nationale, les centres d'aide par le travail, foyers d’ hébergement et foyersde vie ;
les foyers d'accueil médicalisés et maisons d’ accueil médicalisées en 2001, comme en 1997, connaissent
la répartition territoriale d’ équipement la plus hétérogene.

L’ éude montre, sur la méme période, une variation négative du taux d’éguipement de — 4,7 pour I’ Isére
confirmant que le nombre de places offertes pour les adultes handicapés en rapport a la population
iSéroise en augmentation connaissait effectivement un ratio offre/population en diminution.
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POUR L'ETAT

Historique de I'offre établi par les services de |'Etat (extrait du rapport annexé a la lettre de
Monsieur le Préfet del’| sére en date du 28 décembr e 2005)

Le précédent schéma fixait 17 orientations en déclinant des actions destinées a 'y répondre. Les résultats
en ce qui concerne les objectifs pour lesquels les services de | Etat étaient concernés sont les suivants :

1 — Débloquer les attentes issues des conséquences du dispositif des jeunes adultes en amendement
Creton

2 — Répondre graduellement sur le déficit de prise en charge et aux déséquilibres territoriaux par
redéploiement, réduction des écarts de colts et créations nettes

Pour cela, il était prévu entre autres actions I’ ouverture de places en foyers, SAJ, FAM et CAT, I'Etat
étant concerné par les deux derniers types de structures.

Bilan

Nombre de places crééesen CAT

170 entre 2000 et 2005

Nombre de places crééesen MAS
Une autorisée pendant la durée du schéma et ouverte en2005 : 48 places mais par redéploiement de lits
sanitaires (42 lits de psychiatrie du CHU de Grenaoble), donc 6 places nouvelles seulement.

Nombre de places créées en FAM
228 places entre 1999 et 2005 :

. 25 places de FAM créées dans I’ éablissement public départemental du Perrron (Centre
Isere), pour malades mentaux chroniques (ouverture en 1999 pour 20 places et 2003 pour 5 places),

. 10 places de FAM créées a Vinay pour déficients intellectuels profonds (ouverture 2002,
gestion AFIPAEIM),

. 120 places de FAM créées aI'hopital de St Laurent du Pont (reconversion de lits ULSD
réservées a des chroniques mentaux) sur deux structures de 60 places chacune (I'une : handicap
psychique, I’ autre : handicap mental profond avec troubles associés)

. 20 places de FAM sur le Nord-1sére sur 2 structures de |’ établissement Camille Veyron
(5 places au FAM Pierre Louve et 15 places au FAM Pré Pommier),

. 20 places a La Tour du Pin pour polyhandicapés et autistes (FAM Bernard Quetin,
gestion AFIPAEIM),

. 30 places permanentes et 3 places de dépannage a St Pierre d’Allevard pour autistes
(vocation inter-régionale avec la Savoie qui de son c6té accueille des personnes autistes a la MAS de
St Baldoph).

A noter par ailleurs le FAM Jean Jannin aux Abrets autorisé en 2005 par transformation partielle
d’'un foyer de vie. La médicalisation a été en partie seulement réalisée en 2005 et doit se poursuivre en
2006 et 2007.

3—Mettre en place un réseau entre sanitaire (psy) public et médico-social associatif en direction des
polyhandicapés et des autistes

Bilan

Cet objectif n’'a pas été atteint en ce qui concerne le polyhandicap (mis a part les liens entre le CHU et la
MAS de St Ismier). Pour |’ autisme, il faut noter la mise en place du CADIPA (Centre apin du diagnostic
précoce) installé au CHS de St Egréve et d'un réseau établi entre les associations et le secteur
psychiatrique hospitalier non encore agréé au niveau régional mais qui devrait étre officialisé au cours du
présent schéma.
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4 — Participer a la création d'un lieu ressource départemental d’information du handicap et
favoriser laréalisation d’actions de sensibilisation

Bilan

Ouverture du Centre Handicap Info 38 cofinancé a titre de structure innovante par I'Etat et le
département ; cette structure est appelée a rejoindre la maison départementale des personnes handicapées
au 1% janvier 2006.

5— Expérimenter des dispositifs de soutien a domicile des per sonnes lour dement handicapées

Bilan

- Développement du dispositif pour la vie autonome (aides techniques et aménagement logement). Ce
dispositif rejoindrala MDPH au 1% janvier 2006.

- Création d’'un service commun APF et Mutuelles de France Réseau (Handiservice) incluant un service
d’auxiliaires de vie et un SSIAD expérimental.

6 — Créer des liens entre secteur médico-social et secteur sanitaire en sappuyant sur les
orientationsdu SROSI|
Bilan
- Mise en place d'un réseau (REHPI) ayant pour objectifs :

. I’évauation mixte sanitaire et médico-sociale des besoins des personnes handicapées
psychiques,

. la continuité de la prise en charge et I’ élaboration de réponses adaptées dans le cadre du
parcours d’insertion,

. I"'information, la formation des aidants, la prévention et I’ éducation thérapeutique.
- Création d’ équipes mobiles pour cérébro-1ésés (32 places) et mise en place du réseau Espoir.

En résumé

Au cours du premier schéma, des places nouvelles en structures médico-sociales ont permis ou vont
permettre une meilleure qualité de prise en charge pour les personnes jusgue-la accueillies dans les
services hospitaliers : c'est le cas avec la MAS St Ismier, les FAM du Perron et de St Laurent du Pont ;
mais les créations nettes, méme s elles sont réelles avec un tres léger rééquilibrage sur le Nord-Isere
restent tres insuffisantes par rapport aux besoins, comme I’indique I’ enquéte de 2005.

En ce qui concerne les personnes handicapées a domicile, I’ sere a été novatrice et a anticipé sur laloi du
11 février 2005 en créant :

- une structure d’information : Handicap Info 38

- un dispositif pour la vie autonome

- un dispositif expérimental pour un meilleur acces aux soins infirmiers pour les personnes trés
lourdement handicapées vivant a domicile.

La notion d'évaluation du handicap et des besoins de la personne est dga bien intégrée dans le
département.

Elle a égaement vu se développer des réseaux dans divers domaines et notamment le REHPI et le réseau
Espoir pour la prise en charge des personnes cérébro- 1ésees.
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[1.2. — Etude conjointe conduite par |’Etat et le Conseil général de |I'lsére pour I’estimation des
besoins pour les personnes lour dement handicapées

En Isere, le premier schéma (1999-2002) avait initié dans ses recommandations un rapprochement en
matiere d’ évaluation des besoins en établissements entre la commission technique d orientation et de
reclassement professionnel (COTOREP) et la commission départementale d’ éducation spéciale (CDES),
par la mise en place d' une équipe technique conjointe.

De plus, afin d’optimiser I’ offre disponible en faveur des personnes lourdement handicapées et plus
particulierement les situations d’ amendement Creton, une procédure particuliére commune a I’ Etat et au
Conseil général de I’ Isere avait été installée en mettant en place le signalement par les établissements des
places vacantes dans les foyers de vie, foyers d’ accueil médicalisé et maisons d’ accuell spécialisé.

Néanmoins, cette approche commune d’ évaluation a trouve ses limites dans la mesure ou les systeémes
d’ information (CDES-OPALE et COTOREP-ITAC) sont incompatibles.

Par ailleurs, malgré des réalisations issues du premier schéma, |’ offre actuelle ne recoupe pas la demande
en matiére de prise en charge sociale et/ou médico-sociale des adultes lourdement handicapés via
notamment |es établissements spécialisés que sont les foyers de vie, les foyers d' accueil médicalisés et les
maisons d’ accueil spécialise.

En complément de la réflexion conduite par le groupe de travail «équipements meédico-sociaux pour
personnes lourdement handicapées », il S est avéré nécessaire de mener une éude détaillée afin d apporter
une aide a la décision publique de I’ Etat et du Département pour conduire une meilleure programmation
des projets de création, d extension ou de rénovation d’ éablissement.

A partir de la description des personnes handicapées en terme d’ &ge, de sexe, de type de déficience, de
capacités de communication, de besoins en soins, de nursing ou en terme de médicalisation, le nombre de
places en établissements a pu étre estime.

Le résumé de I’ é&ude conjointe Etat- CGl, finalisé en octobre 2005, est le suivant.

Estimation des besoins en éablissements en | sere pour les personnes « lourdement »
handicapées

CONSEIL GENERAL DE L’'ISERE
DIRECTION SANTE AUTONOMIE

Julien Bayart

Prospective et éducation pour la santé
Dr Agathe Billette de Villemeur

M édecin épidémiologiste

Chef de Service

Prospective et éducation pour la santé
Jacques Carton

Chef de Service

Action médico-sociale pour les personnes handicapées
Dr Frédérique Lefevre

Médecin départemental du handicap

DDASSdel’'lsere

Dr Chantal Trénoy
Médecin inspecteur de
santé publique au service
des actions de santé
publique

Dr Claire Rougée
Médecin CDES
Marie-Paule Robin
Inspectrice hors classe
service médico-social
Maryse L éoni

I nspectrice service médico-social
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| ntroduction

Laloi du 2 janvier 2002 rénovant I’ action sociale et médico-sociale et laloi du 13 aolt 2004 relative aux
libertés et responsabilités locales ont renforcé le pilotage et |a portée des Départements en matiere d' aide
et de décision publique dans le domaine de I'action médico-sociale. Ces dispositions |égidatives
nouvelles combinées avec laloi «handicap » du 11 février 2005 et I’ installation de la Caisse Nationale de
Solidarité pour I’ Autonomie (CNSA) posent une exigence renforcée de programmations pluriannuelles
dans le cadre de I’ élaboration des schémas (sur cing années).

Le Consall généra de I'lsére et I'Etat doivent donc préalablement réaliser I'analyse des besoins en
ingtitutions sociales et médico-sociales pour personnes handicapées. Cette programmation permettra a
terme de définir les orientations budgétaires du Département et les crédits relevant de I’ ONDAM (objectif
national des dépenses d'assurance maladie) par I'Etat dans le cadre du PRIAC (programme
interdépartemental d’ accompagnement des handicaps et de la perte d’ autonomie).

Une enguéte a été menée au printemps 2005 en Isere ayant pour but d’ estimer e besoin en établissements
médico-sociaux pour personnes lourdement handicapées.

L’ objectif éait d'évauer le nombre de places, manquantes quantitativement ou/et inadaptées
gualitativement, pour des adultes lourdement handicapés en Isere (taux d’incapacité supérieur ou égal a
80 %), sur les cing années a venir.

Les demandes de réorientations de I’ensemble de la population des établissements médico-sociaux de
I’ sere ont été prises en compte.

Une attention particuliere a été portée a |’ analyse des situations les plus urgentes, a |’ analyse des jeunes
en «situation d’ amendement Creton » et au vieillissement des personnes handicapeées.
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| —Leséquipementsiserois

Les équipements médico-sociaux dans le champ de la présente étude sont structurés principalement
autour de laccuell et |I"'hébergement des adultes lourdement handicapés (foyers de vie, foyers d accuell
médicalisés, maisons d’ accueil spécialisées).

Néanmoins, ce travail s appuie également sur une investigation auprés d’ établissements d’ hébergement
qui conjuguent soit de I’ accueil alajournée (SAJ), ou/et du travail en milieu protégé (CAT).

L’ éude couvre également les équipements médico-sociaux pour enfants tels que les IME (ingtituts
medico-éducatifs) et leurs sections spécialisées, ainsi que les SESSAD (services d éducation speciale et
de soins adomicile).

L’ admission dans un des établissements médico-sociaux est précédée par une décision d’ orientation de la
Commission technigue d’ orientation et de reclassement professionnel (COTOREP) pour les adultes et la
Commission départementale d’ éducation spéciale (CDES) pour les enfants. A compter du ' janvier
2006, cette mission d'orientation relevera de la maison départementale des personnes handicapées
(MDPH) et de sa commission des droits pour |’ autonomie des personnes handicapeées.

L es personnes handicapées peuvent également se situer dans des établissements pour personnes ageées.

L es structures sanitaires accueillent également une part des personnes handicapées adultes. (longs s§ours
chroniques, établissemerts psychiatriques, services de rééducation).

Enfin, les personnes handicapées peuvent vivre a domicile et étre en attente ou non d’ une place dans un
établissement.

Pour rappel, les différents types d’ établissements se définissent comme suit :

- Maison d accueil spécialisée (MAS)
Financée par |'assurance maladie, elle accueille des patients trés lourdement handicapés, nécessitant une
surveillance et des soins constants.

- Foyer d’accuell médicalisé (FAM)

Il accueille des adultes handicapés lourds ne justifiant pas la prise en charge compléte par la sécurité
sociale, mais néanmoins une médicalisation. L’ hébergement est a la charge du Département au titre de
I’aide sociae et le soin ala charge de I’ assurance maladie.

- Foyer devie (FV)

Il accueille de fagon permanente des personnes adultes gravement handicapées qui disposent d'une
autonomie réduite ne justifiant pas leur admission en structure médicalisée de type MAS ou FAM, mais
gui ne sont pas aptes a exercer un travail productif. Le financement est ala charge du Département.

- Foyer d’hébergement (FH)et foyer logement (FL)

Le foyer d hébergement accueille en fin de journée et en fin de semaine, les personnes handicapées
travaillant en établissement de travail protégé ou accueillies en service d' activités de jour. Il peut prendre
laforme d’un foyer logement pour les personnes handicapées de meilleur niveau pouvant tendre vers une
plus grande autonomie.
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- Serviced’activitésdejour (SAJ)

Il accueille, pendant la journée, des personnes adultes handicapées qui ne peuvent pas ou qui ne peuvent
plus (fatigabilité par exemple) se soumettre au rythme de travail d’un centre d’ aide par le travail (CAT). Il
propose des activités individuelles et collectives permettant le maintien des acquis et une ouverture
sociae et culturelle. Le financement est assuré par le Département.

- Etablissement ou service d’aide par letravail (ESAT)+ - Centred’aide par letravail (CAT)

Gréce a une structure et des conditions de travail aménagées, il permet a des personnes handicapées ne
pouvant exercer une activité professionnelle dans le secteur de production ordinaire, d’ accéder a une vie
sociale et professionnelle. Le financement de ce type de structure se compose d un compte social,
alimenté par I'Etat, destiné a la rémunération des personnels et aux activités sociales et d’'un compte
commercia aimenté par I’ activité économique du centre, financant les salaires directs des travailleurs
handicapés, les matiéres premiéres ...

- Ingtitut médico-éducatif (IME)

Etablissement spécialisé financé par I'assurance maladie qui comporte généralement une section
d’ éducation et denseignement pour les jeunes de 6 a 12-14 ans et une section de formation
professionnelle pour ceux de 12 418-20 ans.

- Service d’ éducation spéciale et de soin a domicile (SESSAD)
Ce type de service participe a I'intégration en milieu scolaire d’ enfants et d’ adolescents handicapés. Ils
ont auss une mission de soin, d’ aide et d’accompagnement aupres des familles.
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Il - Présentation del’ éude

| 11 - 1- Objectifs, choix de méthode, calendrier |

Il Sagit destimer le nombre de places, manquantes quantitativement ou inadaptées
gualitativement, pour les adultes lourdement handicapésen I sere, pour lescing annéesa venir.
Il s'agit de dénombrer
L es ressortissants isérois en attente de place,
L es personnes orientées par défaut dans une structure,
Les enfants et jeunes adultes en établissement d'éducation spécialisée qui seront en attente
d’ hébergement adulte entre 2005 et 2010 (durée du schéma).
Il s'agit d’une enquéte nominative ou les doubles comptabilisations doivent étre évitées : une demande a
donc été déposée ala Commission nationale de I’ informatique et des libertés (CNIL).
Si les commissions CDES et COTOREP sont les mieux placées pour connaitre exactement les personnes
en attente de placement dans I'lsere, vu le déla imparti a I’ éude, plusieurs ministéres ne pouvaient
techniquement étre sollicités.
L’ enquéte a donc été proposée depuis les institutions de I’ Etat (DDASS) et du Conseil général. Il s agit
d’une coupe transversale descriptive par questionnaire a destination des professionnels. Le traitement
a été fait sur des données anonymisées apres élimination des doublons.

Les discussions du groupe de travail du schéma, multi-partenariales, se sont déroulées de juin a
novembre 2004. Elles ont été suivies de réunions techniques (onze) de novembre 2004 a mai 2005. Deux
présentations ont été exposées aux membres représentant le comité technique du schéma du handicap.

Le protocole et e premier questionnaire ont été congus dées décembre 2004, pour étre envoyésala CNIL,
aprés un premier test en janvier 2005. Aprés accord de la CNIL, le premier questionnaire a été envoyé le
8 mars 2005. La saisie s est terminée au 15 ao(t 2005.

I - 2 - Populations |

La population cible est donc actuellement agée de 15 ans et plus. Ne peuvent étre connues que des
personnes actuellement handicapées. S agissant de programmation de structures «lourdes », la définition
du handicap est stricte, avec une exigence de taux d’incapacité supérieur ou égal a 80 %, comme précisée
des la |ettre de mission.

Quatre questionnaires ont éé adaptés aux différentes populations, avec des chapitres communs,

concernant le type de déficiences et les soins nécessaires pour le nursing et les soins médi caux.

- Lepremier questionnaire « établissements » était destiné aux structures d’ hébergement iséroises pour
adultes handicapés. L’approche est exhaustive : chaque résident devait faire I'objet d'un
guestionnaire.

L e deuxiéme questionnaire « enfants » concerne les enfants de 15 ans et plus.

Le troiséme questionnaire « hors département » est destiné a analyser la situation de personnes
handicapées qui dépendent de I’ aide sociale iséroise, mais qui sont hébergées dans un établissement
meédico-socia hors de I’ |sere.

Enfin le questionnaire « domicile » interroge cing sources de données différentes, pour retrouver des
personnes a domicile et en recherche d’ établissement

les associations non gestionnaires,

les services de soins de suite et réadaptation,

les établissements isérois, pour évaluer leur liste d’ attente,

les services d’ accompagnement -avec mission d’ évaluer toutes les personnes dont le taux

d’ incapacite dépasse 80%- ils comptent 800 places en tout,

et le coordonnateur du dispositif soinsinfirmiers et grande dépendance.

O O0O0Oo

o
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Environ 4 500 questionnaires étaient attendus lors de la préparation de I'étude: 3 400 issus des
établissements pour adultes (863 en FH et FL, 537 en FV, 174 en FAM et 80 en MAS, 398 en SAJ (avec
ou sans FH), 800 en SAVS et environ 500 personnes en liste d' attente), 200 questionnaires hors Isere et
environ 1 000 enfants dont 80 amendements Creton recensés.

Les établissements pour personnes agées (PA) n'ont pas été sollicités. Pour la part qui concerne les
dérogations d age en milieu PA «classique », les réorientations sont rares et les criteres de handicap
médiocrement partagés. Pour la part qui concerne les «long-séours chroniques », le plan de santé
mentale doit interroger |les placements.

La participation a I’enquéte des institutions psychiatriques iséroises (milieu spécialisé des CHS et celui
des CMP) afait objet de débats.

Les institutions ont ainsi considéré que ces besoins seraient appréhendés dans le cadre du plan de santé
mentale dans un temps différent. Le questionnaire n'aains pas été adapté a ces populations.

L’ éude du flux sortant a fait I’ objet d’une demande au service de I’ aide sociale en charge du paiement
des établissements. A priori, peu de décés pour les années 2003 (2 déces) et 2004 (0 déces) et peu de
changements de département ; les professionnels de la COTOREP estiment également un faible taux de
sortie, au maximum trois a cing par an pour les établissements « lourds » de type FV, FAM ou MAS. Ces
données restent a controler.

Il - 3- L’ anonymat et la saisieen pratique |

Chague directeur d’ établissement ou de service a regu protocole, affichette destinée a information et
guestionnaires. Chacun des questionnaires a été complété avec les éléments a disposition. Comme une
personne peut étre inscrite sur plusieurs listes d’ attente, et bénéficier d’ aides diverses, ces questionnaires
ne pouvaient étre anonymes.

Les questionnaires complétés ont été recus par les médecins du handicap en charge des situations
individuelles survenant dans les établissements ou structures sous leur compétence, c'est-a-dire le
médecin inspecteur de la DDASS pour les enfants et le médecin départemental pour les autres
guestionnaires. Un code numéroté par ordre d arrivée a été attribué a chague questionnaire. La liste de
correspondance est sous la responsabilité des médecins et est protégée conformément aux instructions de
laCNIL.

Transmis ensuite au service prospective et éducation pour la santé, la saisie anonyme est faite. Les
variables d’identité se résument alors al’ &ge, exprimé par I’ année de naissance, et au sexe.

Il -5 - Définitions des différentes variables construites |

En 1980, I'OMS a adopté le triptyque de la classification de Wood qui décrit déficiences (perte de
substance, atération structurelle ou fonctionnelle) incapacités résultantes (activités impossibles) et
désavantages (empéchant un réle social normal).

La CIH2 (Classification Internationale du Handicap) aborde I’invalidation dans une trgectoire de vie
comme une interaction. Le sujet est en «situation de handicap », nouvelle conceptualisation.

La classification internationale nécessite d'analyser les dossiers médicaux ou de pratiquer un examen
clinique détaillé. Dans cette éude, les déficiences sont fournies de maniére déclarative par les
professionnels médico-sociaux. L’objectif de I'éude est une estimation des besoins en places, les
déficiences définies prennent en compte la nécessité de prise encharge.
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Nous décrivons ci-dessous les définitions utilisées dans I’ éude.

| A - Les groupes de déficiences (ou déficiences non spécifiques) |

Pour chacun des questionnaires, une personne peut avoir plusieurs déficiences associées mais une seule
déficience principale. L’ ensemble des personnes a été classé d une part sur le plan des «déficiences non
spécifiques » d'autre part sur le plan des déficiences «spécifiques ». Ces listes sont deux classements
différents non superposables.

Une personne collectée dans un groupe de déficience non spécifique ne peut appartenir qu’ a un groupe et
ains N’ appartiendra pas a un autre groupe de déficience non spécifique.

Une notion de priorité est donnée avec la gravité des déficiences. La présentation se fait ici en définissant
en fin les handicaps les plus graves.

Handicap psychologique (conditions nécessaires) :
Déficience psychique principale ou associée.
Ou  Déficience autistique.
Ou  Avec destroubles du comportement (déficience associée).
Ou Difficultés de positionnement dans un groupe (moyen ou profond)
Ou Difficultés (moyennes ou profondes) de distance équilibrée dans une relation.
Ou  Difficultés de réactions adaptées face aux dangers (moyennes ou profondes).

Handicap moteur (conditions nécessaires) :
Déficience motrice principal e ou associée.
Ou  Avec tout type d appareillage (Iéger (chaussures orthopédiques, corsets), lourd (fauteuils
de tous types) et autre (leve personne ...).

Handicap intellectuel (conditions nécessaires) :
Déficience intellectuelle principal e ou associée.
Et Cette déficience codée obligatoirement en moyenne ou profonde.

Handicap moteur+ handicap psychologique (conditions nécessaires) :
Handicap moteur.
Et Handicap psychologique.

Handicap intellectuel+ handicap moteur (conditions nécessaires) :
Handicap intellectuel.
Et Handicap moteur.

Handicap intellectuel+ handicap psychologique (conditions nécessair es) :
Handicap intellectuel.
Et Handicap psychologique.

Handicap intellectuel + handicap moteur + handicap psychologique (conditions nécessair es) :
Handicap intellectuel.

Et Handicap moteur.
Et Handicap psychologique.

Plurihandicapé (conditions nécessaires) :
Personne notée plurihandicapée.
Ou  Personnes avec une déficience intellectuelle profonde.
Et Avec un nursing lourd.
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Et une ou plusieurs des trois possibilités :

Avec appareillage moyen avec une déficience motrice.
Ou  Avec une déficience psychique.
Ou  Avec des problemes graves sensoriels (cécité, surdité).

Polyhandicapé (conditions nécessair es) :
Personne notée polyhandicapée.
Ou  Déficience intellectuelle profonde.
Et Avec une nursing lourd.
Et Appareillage lourd.
Autres: Les personnes n’ appartenant a aucun groupe seront placées dans le groupe «autre ». C'est le cas
des maladiesévolutives, sans déficience ni intellectuelle, ni motrice ni psychologique, mais également de
quel ques déficiences sensorielles isolées.

Lanotion de polyhandicap est Iégalement définie ; celle du plurihandicap est plus empirique. Certaines
personnes définies par un handicap cumulé (intellectuel + moteur + psychologique) peuvent étre vues
comme plurihandicapés, cependant la condition de déficience profonde et de nursing lourd est
indispensable pour le plurihandicap.

Lanotion de Handicap psychologique correspond a un ensemble disparate qui peut étre analysé dans ses
différentes composantes et correspond a une nécessité, pratique d’'une part pour le maniement des
tableaux, mais surtout, dans le concret des établissements, a une nécessité de savoir-faire.

Le choix de la construction des variables a été ici pragmatique et pensé pour un accueil en établissement.
Dans tous les cas, ont été corservés les trois « grands types » de déficiences. Pour les déficiences
motrices, par exemple, méme si tous les établissements doivent développer leur accessibilité, le stock des
fauteuils dans un établissement nécessite un espace important. Pour les déficiences psychiques, ou la
fluctuation dans le temps est importante, un regard spécialisé est indispensable afin d' estimer la part
thérapeutique utile au quotidien. Enfin, si sont groupées, sans étre mélées, les différentes difficultés de
relation al’autre, ¢’ est que lafrontiére est souvent complexe pour e monde éducatif.

La situation d’ une personne handicapée, méme abordée en huit pages, ne se résume pas a des variables de
meédicalisation, de dépendance et de déficiences.

| B - Lesdéficiences spécifiques |

Les types de déficiences spécifiques et non spécifiques doivent étre analysés indépendamment car une
personne peut avoir une déficience non specifique et une, voire plusieurs déficiences spécifiques. Aucune
déficience n’est prioriseeiici.

Autiste (conditions nécessair es) :
Déficience autistique principal e ou associée.

Cérébro-1ésé (conditions nécessaires) :
Déficience «cérébro-1ésée » principale ou associée.

Epilepsie active (conditions nécessaires) :
Déficience «épilepsie active » principal e ou associ ée.
Ou  Nombre de crises supérieur a une par trimestre.
Ou  Crises moindres mais avec un traitement de deux antiépileptiques au moins.
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Maladies s aggravant (conditions nécessaires) :
Déficience principale «autres ».
Ou  Evolution de la maladie en aggravation.
Et Déficience motrice (déficience principale ou associée).
Ou tout type d’ appareillage.

Surdité + cécité (conditions nécessair es) :
Déficience principale «cécité» avec une déficience associée de surdité moyenne ou
profonde.
Ou Déficience principade «surdité » avec une déficience associée de cécité moyenne ou
profonde.

Malvoyant ou aveugle (conditions nécessaires) :
Déficience «cécité » principale ou associée.

Malentendant ou sourd (conditions nécessaires) :
Déficience « surdité » principale ou associée.

Somatique (conditions nécessaires) :
Déficience « somatique » en associée
Ou  Problémes somatiques lourds.
Si une personne n'appartient a aucun des groupes de déficiences spécifiques alors elle sera
automatiquement placée dans le groupe «autre groupe ».

| C-Lesgroupesdenursing |

L’ estimation du temps de prise en charge est schématisée par un score qui est béati sur la sélection
d activités de la vie quotidienne considérées comme essentielles. 1l sagit ici de manger seul des aliments
préparés, de se laver, de s habiller, de «faire ses transferts » (entrer et sortir de son lit ou S asseoir et se
lever d’une chaise), de se déplacer a l’intérieur ou a |’ extérieur de |’ établissement, et enfin de contrdler
ses selles et ses urines.

Cette dépendance se définit dans différentes grilles. Le développement de la grille d évaluation du
certificat médical COTOREP pour les données d’ exonération (deux lignes, urinaire et fécale au lieu d' une
seule), ou les faussesroutes Sest fait par estimation de la prise en charge, notable, en temps ou en
attention du personnel.

Il Sagit donc d estimer une nécessité de prise en charge par les équipes, ains une personne qui Ssait
effectuer une activité reste a zéro pour |’ item, quand une personne qui doit bénéficier d' aide totale marque
2. De cefait le score du nursing varie alors de 0 a 18, et trois groupes peuvent étre définis :

Nursing léger qui correspond aux personnes ayant un score compris entre O et 2 c'est-&-dire a une
faible prise en charge dans les activités de la vie quotidienne : exemple aide partielle pour |a toilette et
I” habillage, a priori moins d’ une heure par jour.

Nursing moyen pour un score compris entre 3 et 8 c'est-a-dire a une prise en charge notable dans
les activités de la vie quotidienne (de 1 heure a 4 heures).

Nursing lourd score compris entre 9 et 18 c'est-a-dire a une prise en charge lourde dans les
activités de la vie quotidienne. Par exemple, une personne nécessitant une aide totale pour la toilette et
I"habillage, ne % déplagant pas a |’ extérieur mais montrant aussi une incontinence totale se compterait &
10 et appartiendrait au groupe de nursing lourd. Ce nursing correspond a peu pres a une prise en charge
journaliere de plus de 4 heures.

En cas d’ absence d’ une donnée, 1a personne est considérée comme étant capable d’ effectuer les activités.
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| D- Une variable FAM/MAS (de médicalisation) |

Une personne est amédicaiser sily a:
v Soins infirmiers nocturnes.
2/ Ou  Soins spécifiques telles les gastrostomies.
3/ Ou  Soinsinfirmiers moyens (1/semaine) ou profonds (3/semaine).
Associés a une des 6 possibilités ci-dessous
Soit  Consultations psychiatriques importantes (3 1/mois).
Et Symptémes psychiatriques moyens ou profonds.
Ou  Troubles du comportement lourds.
Soit  Consultations somatiques lourdes (¢ 1/mois).
Et Problemes somatiques dépassant I’ offre de soins
de I’ éablissement.
Soit  Autres soins et rééducations moyens ou lourds (> 1/mois/>3/mois).
Soit  Consultations psychiatriques « moyen ».
Et Consultations somatiques « moyen ».
Et Symptomes psychiatriques lourds :
Ou  Troubles du comportement lourds.
Ou  Problémes somatiques lourds.
Soit  Nombre de crises d’ épilepsie supérieures a une crise par trimestre.
Et Traitement antiépileptiques supérieur de deux antiépileptiques.
Soit  Polyhandicapé nécessitant :
Et Autres soins et rééducations moyens (> 1/semaine).
Ou  Autres soins et rééducations lourds (> 3/semaine).
Ou  Plurihandicapé nécessitant :
Et Autres soins et rééducations noyens (> 1/semaine).
Ou  Autres soins et rééducations lourds (> 3/semaine).
Ou  Malade évolutif, nécessitant :
Et Autres soins et rééducations moyens (> 1/semaine).
Ou  Autres soins et rééducations lourds (> 3/semaine).

Globalement ont été définies personnes « a médicaliser »
-> |es personnes qui nécessitent des soins infirmiers constants (nocturnes et gastrostomi sés).
-> |es personnes réguliérement soignées qui restent symptomatiques.

E - Unevariable MAS (de type éablissement médicalisé) |

Une MAS (maison d'accueil spécialisée) est un «établissement destiné a recevoir des personnes
handicapées adultes n'ayant pu acquéir un minimum d autonomie et dont |'état nécessite une
surveillance médicale et des soins constants »

Un FAM (foyer d’ accueil médicalisé) accueille des adultes handicapés lourds ne justifiant pas la prise en
charge compléete par la Sécurité Sociale, mais néanmoins une meédicaisation. L’ hébergement est a la
charge du Département au titre de |’ aide sociale et |le soin a charge de I’ assurance maladie (forfait soins).

Ainsi, nous définirons que pour bénéficier d'une MAS, il faudra présenter :
Une médicalisation nécessaire (variable précédente)
Par Soins infirmiers nocturnes.
Ou par Soins spécifiques telles les gastrostomies.
Ou  Associer acette médicalisation un score de nursing lourd (entre 9 et 18).
D’ou, pour étre dans un FAM, il faudra présenter une variable de médicalisation qui ne représente pas des
soins infirmiers constants et un score de nursing moyen ou léger (entre O et 8).
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| F—Variablederéorientation |

» Pour la population en établissements médico-sociaux, les personnes susceptibles d’engager une
proceédure d’ orientation sont sélectionnées par :
L’&ge : étre &gé de 55 ans et plus.
Ou Lademande : la personne ou la famille demande réorientation, ou bien |’ équipe, ou encore
les deux.
Ou L’inadaptation: I’équipe pense que le type d accueil nécessaire est différent du type
d’ accuell en place.
* Pour les questionnaires concer nant des situations de domicile,
- > |'intégration vers un établissement médico-social est demandée,
et ce, ou par lafamille ou par les professionnels
- >la prise en charge est dite inadaptée ou fragile (ou par lafamille ou par les professionnels)
- > ou encore, il y a une réponse (quelconque) a propos du degré d’ urgence du placement.
* Tous les enfants en établissement spécialisé sont a prendre en compte a 15 ans ou plus.

Apres avoir décrit la population globale des personnes handicapées, puis par établissements adultes,
enfants et pour les personnes a domicile, nous avons veérifié la validité de nos criteres de définition et
propose une aide a la décision avec comme définition:

| G — Type d’ éablissement préconisé |

Pour une personne «a orienter », le choix de I'orientation se fera a partir de quatre variables : &ge,
nursing, médicalisation, I’ avis de I’ équipe.

Selon son questionnaire :

La personne est d'abord définie par son &ge : a 55 ans et plus, son orientation ou
réorientation est a prévoir en direction d’ une structure pour personnes agées. Cette méme réorientation est
aprévoir, quel que soit I’ &ge, s telle est la demande de I’ équipe.

L’ analyse de ces réorientations est a développer afin d’ estimer la lourdeur de ces structures.

Pour les personnes de moins de 55 ans, si la personne est définie comme étant «a
meédicaliser » et conforme a la demande de I’ équipe, I’ avis est suivi. Si un foyer de vie est demandé, une
médicalisation est proposeée.

Pour les personnes a médicaliser pour lesquelles |’ avis des équipes est celui de nécessité d’ hébergement a
temps partiels (FH/FL/SAJ), I’ avis des équipes est suivi, en considérant que

Soit la médicalisation est temporaire (I’ étude est une analyse transversal€)

Soit la médicalisation peut étre externalisée.

Pour les personnes de moins de 55 ans pour lesquelles le questionnaire ne fait pas
apparditre de nécessité de médicalisation :
Soit le nursing est |éger, et |’ avis des équipes est suivi pour ce qui concerne les SAJFL/FH.
Si la demande est signifiée en FV, la personne est proposée pour un FH ; s elle est proposée en FAM ou
MAS, la proposition est celled’un FV.
Si le nursing nécessaire est lourd (sans médicalisation) ; les avis des équipes sont quand méme suivis pour
ce qui concerne les SAJFL/FH, en considérant comme précédemment que ce nursing est temporaire, ou
que I’ externalisation est possible (SAJ, FL). Si I'avis est celui d'un FV, cet avis est normalement suivi. Si
la demande est celle d'une MAS ou d'un FAM, la proposition reste en FV.
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1l — Résultats

Nous avons recu 2919 questionnaires :
1703 questionnaires correspondants aux établissements isérois pour adultes,
172 questionnaires correspondants aux établissements hors isérois pour adultes,
515 questionnaires correspondants aux enfants en établissements médico-éducatifs,
529 questionnaires «domiciles ».

Sur ces 2 919 questionnaires, nous avions 175 doublons.

Sur ces 2 744 questionnaires (2 919-175 doublons), nous retenons que les personnes avec un taux

d’incapacité supérieur ou égal a 80 %, |’ effectif de |’ arelyse est alors de 2 252 personnes.
Letaux dincapacité n'est pas connu pour 101 enfants.

Déficiences sur I'ensemble des 2252 personnes
lourdement handicapées

1400 —
1200 @ Handicap
1000 L O Pb relationnels
800 O Tb du comportement
600
400 B Psychique
200 n O Autisme
o+ = = B m mm
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Déficiences spécifiques

500 - 458
450 - —
400 1 344
350 - —
300 1 241
250 4 212

227 228
200 A 162
150
100
50 2
0 . . . . . . .

|V - Aide a la décision en matiere d orientation en établissement

Pour toutes les personnes définies comme «orientables », soit pour raison d’ age (55 ans et plus, 15 ans et
plus), soit suite a une demande, soit encore suite a une inadéquation du placement selon I'avis de
I’équipe, il doit étre proposé une orientation a la personne et un classement vers un type d’ établissement.
Autotal, 1023 personnes handicapées nécessitent une orientation ou une réorientation d'ici cinqg ans.

Les personnes a Orienter selon les sources de données
(N=1023)

244
E D 440
294
45

O Etablissements isérois B Etablissements hors Isére O Etablissements enfants O Domiciles
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Répartition par déficience des 1023 personnes a orienter

GROUPESDE DEFICIENCES Effectifs | Pourcentage
Polyhandicapés 69 6,7
Plurihandicapés 71 6,9

Intellectuelle + motrice + psychologique 101 9,9
Intellectuelle + psychologique 536 52,4
Intellectuelle + motrice 16 1,6

Motrice + psychologique 50 4,9
Intellectuelle 47 4,6

Motrice 47 4,6

Psychologique 42 4,1

autre (évolutif) 44 43

Total 1023 100

Répartition par déficience spécifique des 1023 personnes a orienter.

Déficiences Spécifiques N %
Autisme 80 7,8
Cérébro 162 116 11,3
Epilepsie active 154 15,1
Maladie saggravant 124 12,1
Sourd et aveugle 2 0,2
Malentendant ou sourd 74 7,4
Malvoyant ou aveugle 113 11,2
Somatique 229 22,4
Sans Déficience Specifique 498 48,7

La proportion des personnes a orienter nécessitant une medicalisation est de 36%et celles du nursing
important (33,8%) et lourd (18,4%) ont permis les préconisation d'orientation aprés avis des équipes

Nursing des personnes a orienter

600 7

489
500

400
346

300 1

Effectil

200 - 188

100 A

[0;2]:nursing léger [3;8]:nursing important [9;18]:nursing lourd




Répartition des personnes en fonction de la médicalisation dans I'effectif
des personnes a réorienter

368

O Médicalisation nécessaire B Non |

Etablissement per sonnes susceptibles de changer T
.. —— - — otal
préconisé en établissement | HI | Enfants | a domicile

FL Effectif 29 0 3 12 44
Pourcentage 65,9 0,0 6,8 27,3 100,0

SAJ Effectif 5 1 68 14 88
Pourcentage 5,7 11 77,3 15,9 100,0

FH Effectif 86 9 82 123 300
Pourcentage 28,7 3,0 27,3 41,0 100,0

=y Effectif 62 8 39 23 132
Pourcentage 47,0 6,1 29,5 17,4 100,0

FAM Effectif 72 8 39 20 139
Pourcentage 51,8 5,8 28,1 14,4 100,0

MAS Effectif 31 2 61 25 119
Pourcentage 26,1 17| 51,3 21,0 100,0

EHPAD Effectif 51 9 0 12 72
trés médicalisée | Pourcentage 70,8 152’ 0,0 167 | 1000
EHPAD Effectif 104 8 0 15 127
peu médicalisée Pourcentage 81,9 6,3 0,0 11,8 100,0

Autres Effectif 0 0 2 0 2

Pourcentage 0,0 0,0| 100,0 0,0 100,0
Total Effectif 440 45 294 244 1023
Pourcentage 43,0 44 28,7 23,9 100,0
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Préconisation d'orientation pour les 1023
personnes susceptibles de changer d'orientation

350
300 A @ Type d'établissement
250 O R N
200 - ﬁﬁsggllgaun SAJeta
150 1 0 Associé a un SAJ
100 -

50 M H 'H H H ﬂ !H7 M Associé a un CAT

0

@ Activité de jour non
définie

<<\* Q & $9
\£§§§

Les besoins par type d' établissement peuvent se lire dans le précédent tableau, mais en admettant que le
flux soit réalisé, un certain nombre de places se libéreraient des établissements actuels. Le tableau suivant
permet de lire, le mouvement, dont il faut déduire le mouvement interne a un type d’ établissement
(mutation géographique d’'un foyer de vie a un autre par exemple): 28 places de FL se libérent mais pour
guatre personnes actuellement dans un FL, nécessitant une réorientation nous préconisons un accueil type
FL, donc 24 places de FL seraient libérées.

T e e Accueil actuel
Accuell préconisé TSI RRE A IES Total
= Effectif 0 4 6 | 19 0 0 29
Pourcentage | 0,0 [13,8|20,7| 65,5 00 | 0,0 [100,0
SAJ Effectif 4 0 1 0 0 0 5
Pourcentage | 80,0 0,0 | 20,0 00 | 0,0 | 0,0 [100,0
= Effectif 12 9 | 57| 7 1 0 86
Pourcentage | 14,0/10,5|66,3| 81 | 1,2 | 0,0 [100,0
=Y, Effectif 20| 4 |1 1910 6 3 62
Pourcentage | 32,3| 65 | 30,6{16,1| 9,7 | 48 [100,0
Effectif 4 3 9 | 5| 15 | 16 | 103
FAMIMAS Pourcentage| 39 | 29 | 87 |54,4| 14,6 | 15,5(100,0
EHPAD trés Effectif 0 1 51 27| 13 5 51
médicalisée Pourcentage| 00 | 20 | 98 [52,9| 255 9,8 |100,0
EHPAD peu Effectif 5 7 | 46| 45 1 0 | 14
médicalisée Pourcentage | 4,8 | 6,7 |44,2|43,3| 1,0 | 0,0 [100,0
Total Effectif 45 | 28 (143|164 | 36 | 24 | 440
Pourcentage | 10,2| 64 | 32,5/ 37,3| 82 | 55 [100,0




Type d’ établissement Besoin | Sorties | NECESSAIRE
Service d'activités de jour 88 41 47
Foyer-L ogement 44 24 20
Foyer d'hébergement 300 86 214
Foyer devie 132 154 - 22
Foyer d’ accueil médicalisé 139 21 118
Maison d' accueil spécialisée 119 8 111

Pour les FH, nous pouvons préciser |’ activité journaliere parmi les 300 besoins en places de FH :

139 places de FH avec une activité journaliére non déterminée

114 places en FH associéesaun CAT
42 places en FH associéesaun SAJ

5 places en FH associées aun SAJ et aun CAT.

Pour les cing ans & venir, nous aurions donc un besoin de :

47 places en service d' activités de Jour

20 places en foyer logement

214 places en foyer d’ hébergement

II'y aurait 22 places vacantes en foyer de vie
118 places en foyer d accueil médicalisé
111 places en maison d’ accueil spécialisee
146 places en EHPAD peu médicalisé

53 places en EHPAD tres médicaise

36
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Groupe de déficiences par type d’ éablissements pr éconisés

établissement préconisé
EHPAD EHPAD Total
FL | SAJ| FH | FV | FAM/MAS tres peu Autres
médicalisée | médicalisée
: . |IN|[ O 2 0 8 51 8 0 0 69
Polyhandicapés
%| 00| 29| 0,0([11,6 73,9 11,6 0,0 0,0 100,0
: . . IN| O 3 5 8 47 6 0 2 71
Plurihandicapés
%| 00| 42| 7,0 (11,3 66,2 8,5 0,0 2,8 100,0
Intellectuel + N| 4 2 20 | 17 37 14 7 0 101
Moteur +
0,
psycho % | 4,0 | 2,0(19,8|16,8 36,6 13,9 6,9 0,0 100,0
Intellectuel + N| 13 [ 63 [ 196 | 74 65 28 97 0 536
psycho %| 2,4]11,8|36,6(13,8 12,1 5,2 18,1 0,0 100,0
Intellectuel + N| 2 0 7 1 3 1 2 0 16
moteur %|12,5| 0,0 [ 43,8 6,3 18,8 6,3 12,5 0,0 100,0
Moteur + N| 8 2 1 5 26 4 4 0 50
psycho %]16,0| 40| 2,0 [10,0 52,0 8,0 8,0 0,0 100,0
N[ 2 11 | 25 1 2 2 4 0 47
Intellectuel
%| 4,3 |23,4(53,2| 2,1 4,3 4,3 8,5 0,0 100,0
Moteur N| 9 2 4 5 17 6 4 0 47
%|19,1| 4,3 | 8,5 (10,6 36,2 12,8 8,5 0,0 100,0
N|f 6 1 10 [ 6 9 3 7 0 42
Psycho
%(14,3| 2,4 |23,8[14,3 21,4 7,1 16,7 0,0 100,0
N[ O 2 32 7 1 0 2 0 44
Autre
%] 0,0 4,5(72,7]|15,9 2,3 0,0 4.5 0,0 100,0
Total N| 44 88 | 300 | 132 258 72 127 2 1023
%| 4,3 | 8,6(29,3(12,9 25,2 7,0 12,4 0,2 100,0

Pour I’ensemble de la population a orienter (1023 personnes), les poly et pluri handicaps doivent étre
dirigés vers un établissement médicalisé.
Les déficients intellectuels, seuls ou associés a une autre déficience peuvent aler en FH.
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Groupe de déficiences spécifiques par type d’ éablissements pr éconisés

établissement préconise
EHPAD EHPAD S
FL [SAJ| FH | FV | FAM/MAS tres peu Autres
médicalisée | médicalisée

) N[ 0| 5| 9|28 4 0 3 1 | &
Adtisme - 5T 63 [11.3(350] 425 00 38 13 1000
Céréoro [N| 9] 2 | 14| 8 61 9 11 2 | 116
16t [% | 78| 17 |121]| 69| 526 738 95 17 [1000
Eplepse [N | 2| 7 | 18| 19 o1 8 7 2 | 154
active | % | 13| 45 |11,7|123| 591 52 45 13 [100,0
Mdade |[N| 2] 3| 3 | 13 80 16 5 2 | 124
saggravant | % | 16| 24 | 24 {105 64,5 12,9 4,0 16 |1000
Soud [N|O| O] 01 1 0 0 0 2
etaveugle | % | 00| 00| 00 |50,0] 50,0 00 00 00 [100,0
Maentendant | N | 6 | 2 | 12 | 12 21 10 9 2 | 74
ousourd [ % | 81 27 162|162| 284 135 i) 27 1000
Mavoyant |N| 8 | 5 | 12| 15 46 15 10 2 113
ouaveugle [ % | 71| 44 |10,6|133| 40,7 133 83 18 |100,0
Pb N[ 2] 10| 32|28 % 2 30 0 | 229
somatiques | % | 09 | 44 | 140|122 415 14.0 131 00 [100,0
Aucune N| 28| 60|22 | 51 52 18 69 0 498
gsfég'ffgﬁ: % | 56 |12,0|442]102| 104 36 13,9 00 [1000

Les personnes ayant des déficiences spécifiques devraient étre orientées en établissement médicalisé. Les
épilepsies actives et les maladies s aggravant représentent des effectifs importants (respectivement 91 et
80) qui devraient étre dans un FAM ou une MAS.
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Conclusion

Cette éude, menée dans le cadre du schéma départemental du handicap, permet de mieux cerner les
besoins en établissements et services médico-sociaux pour les cing années a venir.

L’ analyse de données recueillies sur 2919 guestionnaires, donne une «photographie » des personnes
handicapées avec un taux d'invalidité égal ou supérieur a 80 %, en établissement pour adultes en Isére et
hors Isere, des enfants de plus de 15 ans en institutions. Elle permet d' aborder la situation des personnes
handicapées adultes a domicile.

La population des personnes handicapées est decrite a partir des données d'age, de sexe, de types de
déficience, des besoins en soins d’ hygiene et de vie ( hursing) et des besoins en terme de médicalisation,
les appareillages et |es possibilités de communication.

Ces données descriptives ont permis d’ une part |’ analyse des éventuelles réorientations pour les personnes
adultes en éablissements isérois ou elles sont accueillies afin de leur donner une réponse plus adaptée,
d autre part, de proposer pour les jeunes en établissement de I'éducation spécialisée les réponses
préconisées dans le secteur adulte, et enfin de prendre en compte les adultes a domicile.

Des aujourd hui, I’enquéte confirme de réels besoins en établissements médico-sociaux pour personnes
lourdement handicapées et propose le développement de structures médico-sociales, pour les cing ans a
venir. Deux hypothéeses, basse et haute, sont ci-dessous présentées :

Hypothese basse en nombre de places
Si les personnes handicapées, actuellement hébergées dans différents établissements peuvent étre
réorientées, le besoin s éablirait ains :
47 places en service d activités de jour
20 places en foyer logement
214 places en foyer d’ hébergement (dont certaines associées aun CAT ou aun SAJ)
118 places en foyer d’ accueil médicalise
111 places en maison d accueil spécialisée
146 places en EHPAD (étab. hébergeant des personnes agées dépendantes) peu médicalisé
53 places en EHPAD trés médicalisé

Hypothese haute en nombre de places
Si les réorientations ne sont pas effectuées, le nombre est majoré pour atteindre une autre projection,
soit :
88 places en service d activités de jour
44 places en foyer logement
300 places en foyer d hébergement (dont certaines associées aun CAT ou aun SAJ)
132 places en foyer devie
139 places en foyer d’ accueil médicalise
119 places en maison d’ accueil spécialisee
127 places en EHPAD peu médicalisé
72 places en EHPAD trés médicalisé

Ces hypotheses ne tiennent pas compte des questionnaires qui auraient pu arriver apres I’ analyse des
données ni des 101 jeunes handicapés de 15 ans et plus, pour lesquels le taux d'invalidité n’est pas encore
connu.
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Selon la définition du Larousse : «Dans |’ antiquité, le citoyen était une personne qui jouissait du droit de
cité. C'est une personne membre d’ un Etat, considérée du point de vue de ses droits et de ses devoirs ».

Permettre la citoyenneté des personnes handicapées constitue un des grands axes du schéma

départemental d’ organisation sociale et médico-sociae. Ce principe demeure présent dans tous les axes
de réflexion du schéma et concerne toutes les personnes atteintes de handicap quel que soit leur age.

1.1. — Lerespect desdroits et libertésindividues et |le consentement éclair é de I’ usager

- Laloi 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I’ action sociale et médico-sociale a modifié largement les
dispositions du code de I'action socide et des familles, principalement en ce qui concerne les
établissements sociaux et médico-sociaux en réformant la loi du 30 juin 1975 relative aux ingtitutions
socidles et meédico-sociales: catégories d établissements, schémas d organisation, coordination et
coopération, évaluation, autorisations et habilitations, contrats pluriannuels d objectifs et de moyens,
tarification ... Elle a précisé les objectifs poursuivis par I’ action sociale et médico-sociale et les droits des

usagers.

Elle a défini (article L. 311-3 du CASF) sept garanties dont bénéficient toutes les personnes prises en
charge par in éablissement ou un service social ou médico-socia au titre de I’exercice des droits et
libertés individuels reconnus a tout citoyen :

- respect de la dignité, intégrité, vie privée, intimité, sécurité,

- libre choix entre les prestations adaptées,

- prise en charge et accompagnement individualises,

- confidentialité des informations,

- information sur la prise en charge,

- information sur les droits fondamentaux,

- participation directe ou avec |’ aide de son représentant 1égal a la conception et a la mise en ceuvre du
projet d’ accueil et d accompagnement la concernant.

Parmi ces droits, figure le principe novateur de I'individualisation de la prise en charge et de
I”accompagnement qui doit s'incarner dans un instrument «le contrat de s§our » qui définit pour chaque
usager les prestations dont il bénéficie, les objectifs et la nature de la prise en charge ou de
I’ accompagnement dans le respect des principes déontologiques et éthiques, des recommandations de
bonnes pratiques professionnelles et du projet d’ établissement.

L’ action sociale et médico-sociale doit considérer chacun des usagers comme une personne singuliére et
rechercher son consentement éclairé chague fois qu'il est possible notamment dans I’ éaboration de son
projet de vie.

Laloi précise les outils mis a disposition des usagers pour faire valoir leurs droits (articles L. 311-4 a L.
311-6 du CASF) :

- lelivret d accuell

- lacharte des droits et libertés de la personne accueillie

- le reglement de fonctionnement

- le contrat de s§our

- lapersonne qualifiée

- le conseil delavie socide



A I'instar de la démarche des états généraux de la gérontologie, des groupes de travail communs aux deux
schémas « personnes agées » et « personnes handicapées » ont éé mis en place tel gque le groupe de
travail piloté dans le cadre du schéma gérontologique «reconnaissance de |I'usager et de sa famille »
reprenant notamment la mise en oauvre des outils de laloi du 2 janvier 2002, insistant sur |’importance de
la place des familles dans le fonctionnement des ingtitutions et la qualification des professionnels
(formation, analyse des pratiques, écoute).

Les services d' aide a domicile relevent de dispositions particulieres, compte tenu notamment de leur
nature ambulatoire. Une large concertation engagée par |’ Etat a permis de dégager un consensus autour
d'un cahier des charges commun a toutes les structures d’ aide et d’ accompagnement a domicile, qu’ elles
soient gérées par des CCAS, des associations ou des entreprises.

Il constitue une synthese de la loi 1t 2002-2 rénovant |’ action sociale et médico-sociae et de la norme
AFNOR des services aux personnes. Ce cahier des charges consacre notamment au niveau réglementaire
la notion de contractualisation, de proposition individualisée d'intervention, de contrble interne et
d’ évauation du service rendu auprés de |” usager.

- Laloi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées prévoit que «la personne handicapée a droit a la compensation
des conséguences de son handicap quels que soient I’ origine et la nature de sa déficience, son &ge ou son
mode de vie ... .

Les besoins de compensation sont inscrits dans un plan élaboré en considération des besoins et des
aspirations de la personne handicapée tels qu’ils sont exprimés dans son projet de vie, formulé par la
personne elle-méme ou, a défaut, avec ou pour elle par son représentant [égal lorsgu’ elle ne peut exprimer
SoN avis ».

1.2. —Lalutte contre la maltraitance

Prévenir tout risque de maltraitance de la personne lors de son accueil dans un établissement ou dans un
service socia ou médico-social est une garantie prévue danslaloi du 2 janvier 2002.

La prise en charge des situations de maltraitance au sein des éablissemerts sociaux et médico-sociaux
nécessite donc une vigilance permanente.

Les manifestations de la maltraitance sont variées. La classification suivante n’est pas exhaustive (source
Alma) :

- violences physiques, sexuelles, meurtres, coups, viols ...,

- s@vices psychol ogiques, menaces, cruauté mentale, langage grossier ...,

- exploitation financiére : vols, rétention de pension,

- violation des droits du citoyen : abus de tutelles juridiques,

- violences médicamenteuses : privation de médicaments, acharnement thérapeutique,

- négligences actives : enfermement, ligotage,

- négligences passives : oublis.



Les actions mises en cauvre se situent a différents niveaux :
- obligation des responsables de structures par la mise en place :

. de dispositifs de prévention des situations de maltraitance ou d’ abus sexuels validés par les
instances de |’ établissement et de I’ organisme gestionnaire,

. de vérification al’ occasion des recrutements,

. de procédures de signalement des situations de maltraitance,

. de protocoles de soutien aux victimes,

. du respect de la protection juridique des personnes ayant procédé a un signalement ou a un
témoignage,

. de sensibilisation a ce probléme dans le cade de la formation continue.

- contrble des institutions et services :

La circulaire du 30 avril 2002 renforce les procédures de traitement des signalements envers les
enfants et adultes vulnérables accueillis dans les structures sociaes et médico-sociales. Dans le cadre de
leur mission de surveillance des établissements et de protection des personnes qui y sont accueillies, les
directions départementales des affaires sanitaires et sociales doivent, d'une part, veiller a ce que les
institutions prennent les dispositions qui s'imposent dans de telles situations et, d autre part, fournir a
I”administration centrale I’ ensemble des informations nécessaires au suivi du traitement des signalements.

- au niveau local, I’ association Alma Handicap 38 s est créée afin d’ assurer I’ écoute de la maltraitance des
personnes handicapées. Des écoutants bénévoles, restant anonymes, assurent |’ écoute et transcrivent les
renseignements obtenus. Les fiches sont ensuite transmises a des professionnels de la santé, du droit ou
du secteur social qui prennent le relais.

Dans le cadre de la maison départementale des personnes handicapées de I'lsere, seront assurées la
réalisation et la diffusion d’un livret sur la lutte contre la maltraitance en vertu des dispositions prévues
par laloi du 11 février 2005.

1.3. - Lesinstances consultatives

L e conseil départemental consultatif des personnes handicapées (CDCPH)

Un bref exposé de I état d’ avancement des travaux du schéma en direction des personnes handicapées
enfants et adultes a é&é présenté au CDCPH, le 25 novembre 2005, par les services de I'Etat et
du Département.

Une nouvelle réunion du CDCPH sera organisée apres le dépdt du dossier et avant la présentation au
comité régional de |’ organisation sociale et médico-sociae (CROSMS).

L e comité de suivi du schéma

Le suivi des conditions de Ealisation du schéma du handicap sera assuré par le comité technique
(COTECH) du schéma «personnes handicapées » qui se réunira a partir de septembre 2006 a un rythme
restant a définir.

Ce comité a vocation technique restituera ses travaux de suivi a I'instance de pilotage (COPIL) des
schémas dans un souci de parallélisme de la méthodol ogie appliquée pour I’ élaboration des schémas.

1.4. — L a maison départementale des per sonnes handicapées (M DPH)

Afin de faciliter les démarches des personnes handicapées et de leurs familles, laloi du 11 février 2005 a
créé la maison départementale des personnes handicapées dont |’ objectif est d offrir un acces unique aux
droits et prestations aux personnes handicapées et de leur ouvrir toutes les possibilités d appui dans
I’accés alaformation, al’emploi et al’ orientation vers des établissements et services.
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Ficheaction 1.1. :
Citoyenneté : une nouvelle forme de service public a créer autour de la maison départementale des
per sonnes handicapéesdel’lsere (MDPHI)

L’évolution

Laloi du 11 février 2005 pour I’ égalité des droits et des chances des personnes handicapées prévoit la
création, dans chagque département, d’ une maison départemental e des personnes handicapées.

La maison départementale des personnes handicapées de I'lsere (MDPHI) permet un acces unique aux
droits et prestations prévues pour les personnes handicapées. Elle est constituée sous la forme d'un
groupement d’intérét public entre le Département, |'Etat, et les organismes locaux d'assurance maladie et
des caisses dalocations familiales. D'autres organismes peuvent demander a en étre membres, sous
réserve de contribuer au fonctionnement de la structure (apport financier ou mise a disposition de
personnel).

La maison départementale des personnes handicapées exerce une mission d accueil, dinformation,
d’ accompagnement et de conseil des personnes handicapées et de leur famille, ainsi que de sensibilisation
de tous les citoyens au handicap. Elle regoit le dépbt de toutes les demandes de droits ou prestations qui
relevent de la compétence de la commission des droits et de I’ autonomie des personnes handicapées.

La MDPHI met en place et organise |’ équipe pluridisciplinaire chargée notamment d’ évaluer les besoins
de compensation de la personne handicapée et son incapacité permanente sur la base de son projet de
vie, et de proposer un plan personnalisé de compensation du handicap. La maison départementale assure
I’aide nécessaire a la personne handicapée et a sa famille pour formuler son projet de vie. L’ équipe
pluridisciplinaire peut, sur proposition du coordinateur de I’ équipe pluridisciplinaire, faire appel a des
tiers pour contribuer &1’ expertise de I’ équipe pluridisciplinaire.

La MDPHI géere le fonds départemental de compensation du handicap, chargé d accorder des aides
financieres destinées a permettre aux personnes handicapées de faire face aux frais de compensation
restant a leur charge, aprés déduction de la prestation de compensation.

La MDPHI établit une liste de personnes qualifiées pour proposer des mesures de conciliation lorsqu’ une
personne souhaite faire appel a une décision prise par la commission pour les droits et |’ autonomie des
personnes handicapées (CDAPH). Cette procédure de conciliation suspend les délais de recours.

L es constats

La convention constitutive du groupement d’intérét public a éé cosignée par les membres de droit du GIP
le 20 décembre 2005. La maison départementale des personnes handicapées de I'lsere est donc
juridiquement créée. L’installation physique s effectuera par étape, au fur et a mesure des travaux
d adaptation du site d’ Europole.

Les objectifs du Département seront donc de mettre en oauvre les recommandations techniques de la
CNSA, établis apres concertation avec les associations, pour |'amélioration du service rendu aux usagers.
A ce titre, le Département sera amené a mobiliser les services ambulatoires existants, ains que les
moyens humains supplémentaires créés dans les territoires.

L esactions

Action n° 1
Assurer rapidement et efficacement auprés de I'usager et de sa famille la diffusion de I'information
relative ala MDPHI et ala nouvelle prestation de compensation du handicap.

Action n°® 2
Garantir la qualité de I’ accuell (efficacité, accessibilité, confidentialité) en tenant compte des spécificités
des différents types de handicap.
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Action n° 3
Assurer une écoute permettant la libre expression de la personne handicapée et/ou de son représentant
légal et la formalisation de son projet de vie en lien avec les cadres autonomies et les équipes médico-
sociales des territoires dans un souci d’intégration de la personne dans la cité. Assurer la réalisation d'un
livret sur lalutte contre la maltraitance.

Action n® 4

Garantir I’ évaluation des demandes et |’ élaboration des plans personnalisés de compensation permettant
la notification des décisions motivées dans les délais légaux, en lien avec I'ingtallation des chefs
autonomie sur les territoires.

Action n° 5
Garantir le suivi de I’adéquation et de I’ effectivité des décisions de la commission des droits et &
I"autonomie, par le biais des chefs de service autonomie sur chague territoire.

Action n° 6
Limiter le recours aux procédures contentieuses, en développant les procédures de conciliation et de
meédiation prévues par laloi en nommant notamment des conciliateurs.

L