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PREAMBULE

C’est a la demande de Monsieur Francois Fillonmmire Ministre, que doit étre élaboré un plan
d’action gouvernemental en faveur des traumatis@sens et des blessés médullaires.

Une lettre de mission cosignée par Madame Rosdédaunhelot-Narquin, Ministre de la Santé et
des Sports, Monsieur Eric Woerth, Ministre du Tigwe la Solidarité et de la fonction Publique,
Madame Nadine Morano, Secrétaire d’Etat chargda Bamille et de la Solidarité, a été délivrée a
Madame la Professeur Pascale Pradat-Diehl, Che$edeice, a I'Hopital de la Salpétriere,
Assistance Publique-Hbpitaux de Paris, assistédatesieur André Aoun, Conseiller Général des
Etablissements de Santé a I'lnspection Généraléd\fieises Sociales, a I'effet d’animer un groupe
de réflexion pour établir un état des lieux et folen des recommandations en vue de I'élaboration
du plan d'action.

La lettre de mission fournit la composition du greude travail a mettre en place et invite a
associer largement au travers des auditions, remEs®s d'usagers et d’administrations
concernées, professionnels de santé et de lagiriskarge sociale et médico-sociale.

La lettre précise I'objet du plan : améliorer lantinuité de la prise en charge des patients eesre |
secteurs sanitaire, médico-social et social.

A cet effet, les objectifs assignés sont les sug/an

- évaluer la qualité de la prise en charge actuedke mhtients en phase aigué et en phase de
rééducation au sein du systéme de santé ;

- optimiser la fluidité de la prise en charge du gutientre les secteurs sanitaire et médico-
social ;

— améliorer la continuité de la prise en charge dasgcteur médico-social ;
— mettre en place un accompagnement médico-socipt@gaur la prise en charge du handicap.

Conformément a la demande du Premier Ministrelatléttre de mission, un rapport d'étape a été
établi et remis aux ministres le 13 juillet 2010j gxpose a partir d’'un diagnostic partagé de la
prise en charge actuelle, les orientations quiesdgnde base aux propositions opérationnelles
permettant d'atteindre les objectifs assignés.

Pour objectiver les observations des membres dupgraine enquéte a été lancée avec l'aide de la
Direction Générale de I'Offre de Soins auprés dgsnbes Régionales de Santé. Leur collaboration
a été précieuse ; gu’elles en soient ici vivementarciées.

Les mémes remerciements s’adressent aux servicds @Gaisse Nationale de Solidarité pour
I’Autonomie, partie prenante aux travaux du grougei ont effectué I'analyse des données
d’accueil des traumatisés craniens et des blesédsliaires dans les structures médico-sociales.

Enfin, les personnalités sollicitées pour étre Bmminées ont manifesté une remarquable
disponibilité. Elles ont apporté au groupe de titades éléments de connaissance de grande valeur
et leurs contributions ont alimenté un débat et réfeexion particulierement riches. Qu'elles
recoivent I'expression de toute notre gratitude.

Le rapport définitif, enrichi des éléments d’infations sur les structures de prise en charge et les
moyens d’accompagnement disponibles dans les giéveloppe les recommandations qui
pourront étre reprises et précisées dans le phatidh.



INTRODUCTION

Caractéristiques et conséquences des traumatiséraercs et des Iésions médullaires

« Chague année dans notre pays, 155 000 persoméssent un traumatisme cranien et parmi

elles, 8500 seront des traumatisés graves avecségselles invalidantes. Un traumatisme

cranien, c’'est une vie bouleversée, c'est une viecamposer, ce sont des fils a retisser. Face a
cette souffrance de se voir comme un autre, derstir €tranger dans un environnement pourtant

familier, nous avons le devoir d’offrir le meilleaccompagnement possiblé. »

Les traumatismes craniens

La part des traumatismes craniens imputables atideats de la circulation est sans aucun doute
en recul, sous l'effet des efforts de la préventimutiere et des dispositifs de sécurité qui équtipe

la plupart des véhicules récents. Pour autantpdereux traumatismes craniens demeurent causés
par des accidents de la voie publique et en péigicaeux qui touchent les deux roues et les
piétons. Les autres sont dus aux chutes, aux t@stigportives ou de loisirs et enfin, aux tentative
d’autolyse. L’épidémiologie des traumatismes crasie’est pas clairement connue en France.

La premiére approche des traumatisés craniensesta#f par tranches d’'age : il s'agit d'un
accident qui touche en majorité les jeunes adeltie 15 et 30 ans. Deux catégories cependant,
appellent une prise en compte spécifique : lesopees adgées de plus de 60 ans et les enfants. Le
jeune age de ces blessés concourt au caractéerstatéua du traumatisme cranien ; leur vie tout
juste débutante sera bouleversée par des ségseilesnt définitives et par les conséquences sur
leur famille.

L’atteinte cranio-cérébrale au cours du jeune agsatenune mention et attention particulieres. Ses
conséqguences sont proprement ravageuses. Ellestlparce que, contrairement a l'idée fausse de
la plasticité de I'enfant qui conférerait une gefaculté de récupération, le bébé est fragile®t |
lésions s’expriment en absence de maturation destibns cognitives et comportementales avec
des défauts d'acquisition. Les Iésions sont irsdlbss, entrainant souvent des difficultés
d'intégration scolaire ; leur détection peut éteedive, intervenant quand au moment de
I'adolescence le bilan qui peut étre dressé a aestionné de la croissance révéle des séquelles
irremédiables. La violence faite au bébé secouéuestraumatisme cranien aux conséquences
pleines et entieres.

Le handicap induit par le traumatisme persistamietta vie, les blessés sont en outre confrontés au
probléme du vieillissement, d’eux mémes ou de laigdants familiaux.

La gravité du traumatisme cranien se définit aipdds critéres initiaux : le score de coma de
Glasgow en phase aigué détermine la classificationtraumatisme cranien. Le traumatisme
cranien grave est défini par un score de Glasgoitialininférieur ou égal a 8. Plus
schématiquement, on pourrait fonder la distincelon que la victime a été dans le coma en cas
de traumatisme cranien grave, ou non. Les traumaticraniens modérés sont définis par un score
de Glasgow initial entre 9 et 12 et les traumatsroniens légers par un score de Glasgow
supérieur ou égal a 13. D’autres criteres commeulge d’amnésie post traumatique apportent
aussi une classification de la sévérité de I'atéeinitiale.

Les traumatismes craniens graves sont visiblememhatiques des la phase initiale de coma, se
concluant par le déces dans prés de 50 % des qaewr aun état végétatif chronique, un état pauci-
relationnel ou un handicap moteur et cognitif magmpéchant toute autonomie dans les actes les
plus simples de la vie quotidienne dans prés d& H&s cas. Le score de Glascow, précisé par sa
version étendue (Glasgow Outcome Scale Extendedjgpele classer les groupes de séquelles.

! Extrait du discours de Monsieur Francois FillonerRier Ministre, & Iinauguration du foyer Le Cédre
établissement d’hébergement pour adultes handicaprgaux, le 5 février 2010 — annonce du plan
gouvernemental en faveur des traumatisés crantateselessés médullaires.



Les troubles cognitifs et les troubles comportemaxsont les séquelles les plus fréquentes, que ce
soit des traumatismes craniens graves, modérédgeusl Leur caractérisation n'est pas évidente
pour les non familiers. Ce handicap qualifié d'sibie est particulierement invalidant du fait
méme qu’il est masqué. Il obere toutes les activitéciales. Ces séquelles cognitives et
comportementales sont méconnues du grand publis aussi de la majorité des soignants ou du
monde meédico-social, méconnaissance liée en patidecomplexité de la situation de handicap
cognitif provoquée par le traumatisme cranien. tresbles comportementaux sont liés aux Iésions
neurologiques et, en particulier, au dysfonctionaeim du lobe frontal. Des troubles
psychopathologiques ou psychiatriques, en particalxiété et dépression, sont trés fréquemment
associés. Une approche psychiatrique et psychalegigt souvent nécessaire.

Les troubles cognitifs sont des troubles des fonstdites « exécutives » c'est-a-dire des diffésult
de contréle cognitif des activités simples ou cames de la vie quotidienne de la prise d'initiative
et de l'organisation des actes, des troubles dedeoire et de l'attention et des troubles du
comportement avec une perte de l'initiative, dedifizations des émotions et une irritabilité qui
peut aller jusqu’a I'agressivité et exceptionnelat mais c’est alors dramatique, la violence.

Le handicap imputable aux troubles cognitifs, désis mentionné dans un texte législatif - la loi
du 11 février 2005, doit étre mieux connu et prischarge. Plus précisément, dans la perspective
du plan d’action voulu par le Premier Ministre,e$t d’emblée recommandé d’officialiser la
définition opérationnelle du handicap cognitif ppspe par le groupe national réuni a l'initiative du
délégué interministériel aux personnes handicapée®nt I'adoption définitive est programmée
pour intervenir avant la fin de I'année.

Dans les traumatismes craniens graves, les ség|lg définitives. Elles sont plus ou moins
graves dans leurs effets, mais en aucun cas alssmt réversibles. Les traumatisés craniens dits
légers, qui constituent la majorité des traumatsésiens présentent des troubles durables dans
environ 20 % des cas. Enfin, pour les famillegHec est d’'une violence a la mesure de I'altération
définitive de la personnalité du proche atteint.

Il ne s’agit donc pas d’'un accident ponctuel, aiswit, dont les effets cesseraient rapidement ou
s’estomperaient pour revenir a la situation antéeeC’est un événement ravageur et de ce fait
définitivement déstructurant, de la personnalitéadédctime et de I'équilibre de sa famille.

Cette remarque est valable pour tous les traumesissréniens ; les plus graves dont les suites —
un coma prolongé, un état végétatif chronique owtan pauci-relationnel — qui, bien que rares,

sont suffisamment spectaculaires pour marquer s$esite et faire admettre sans équivoque la

catastrophe qu'ils représentent ; elle I'est tautaat pour les traumatismes craniens quelle qu’en
soit la gravité initiale qui provoquent des troubleognitifs et comportementaux persistants,

insidieux, sporadiques, moins visibles et partaoi caractéristiques vis-a-vis des tiers d’une

situation authentiguement dramatique.

La prise en charge sanitaire et I'accompagnemedianésocial et social des séquelles présentent
encore des insuffisances qualitatives, quantitatitede fortes disparités territoriales. Cela tient
sans doute a la méconnaissance et a la sous-éealtatt des séquelles que du handicap cognitif.

Le traumatisme cranien provoque le besoin d’'unisuitiforme, faisant appel simultanément,
successivement et itérativement, a des profesdoioe disposent de qualifications médicales de
différentes spécialités, en santé, dans I'actiams® médico-sociale et éducative.

Les lésions médullaires

Une lésion médullaire se définit comme une pertefdections motrices et ou sensitives, associée

a une perte du contrble viscéral et des fonctigrgetatives, secondaire a une Iésion du névraxe

intra-canalaire (moelle épiniére et/ou atteinte @eines de la queue de cheval) dans les segments
cervicaux, thoraciques, lombaires ou sacrées.



On distingue en fonction du niveau d'atteinte

» La tétraplégie : ce terme correspond a un définitaola perte des fonctions motrices et
sensitives dans les segments cervicaux de la mépitdére, di a une Iésion du névraxe a
I'intérieur du canal rachidien. La tétraplégie sanifeste par un déficit de fonction des
membres supérieurs aussi bien que du tronc, dedrasrnnférieurs et des organes pelviens.
Ceci n’inclut pas les lésions du plexus brachidésttraumatismes des nerfs en dehors du canal
rachidien.

> La paraplégie : ce terme correspond a un déficpiente des fonctions motrices et/ou sensitives
dans les segments thoraciques, lombaires et saweads,non cervicaux de la moelle épiniére.
Lors de la paraplégie, le fonctionnement des mesnbupérieurs est préserve, mais en fonction
du niveau de la lésion, le tronc, les membres iediés et les organes pelviens peuvent étre
atteints. Le terme est utilisé dans le cadre d&srié de la queue de cheval et du céne terminal,
et non lors d’'atteintes du plexus lombo-sacré aurtratismes des nerfs périphériques en dehors
du canal rachidien.

Les normes internationales de classification negigue et fonctionnelle des lésions médullaires
constituent I'évaluation standardisée des |ésiogduttaires (Score ASIA, échelle de déficience
ASIA i.e. AIS Scale). Elles permettent de défieimiveau neurologique de la Iésion (niveau le plus
caudal avec fonction sensitive et motrice normd&e quantifier précisément la déficience et de
préciser la sévérité de la Iésion (caractére canguiencomplet et grade AIS). Elles permettent en
outre dés la phase aigué par un examen systérdatigager des critéres de pronostic.

Sur le plan épidémiologique

Les lésions médullaires nécessitent une prisénarge dont le poids économique et social est sans
commune mesure avec leur fréquence épidémiologiguel’absence de registre national on
considere actuellement que l'incidence annuellelégens médullaires traumatiques se situe entre
1 000 et 1 200 nouveaux cas par/an (enquéte ThAdbgrt), incidence annuelle évaluée de
19,4/million d’habitants. La prévalence se situegitour de 30 000. L'incidence des lésions
médullaires non traumatiques (vasculaires, tumsratempressives, inflammatoires) est encore
plus mal connue mais représenterait 30 % de I'ehkedes étiologies.

L'évolution épidémiologique de ces dernieres annf@é@sapparaitre un plus grand nombre de
tétraplégies (56 %), dont 18 % de tétraplégiesptéras (Statistiques du Model S@ystem). Les
niveaux hauts, dont les tétraplégies ventilées ),7s@nt en constante augmentation, ainsi que les
tétraplégies chez les sujets agés (traumatismeshpte), posant des problemes de devenir médico-
sociaux.

A titre d’exemple, I'effectif des patients en AERO en 2007 était évalué a 33 000 dont environ les
2/3 sont inscrits au titre d’une lésion médullaireluant paraplégies et tétraplégies. La paraplégie
intitulé actuel de I'ALD 20, fait partie des 5 ALB l'origine d’'un remboursement annuel par
personne supérieur & 15 000 Euros (17 800 Eukd#)e de comparaison, les données disponibles
pour I'Europe indiquent une incidence de lésionslufi@ires toutes causes confondues allant de
10,4 a 29,7 par millions d’habitants. Aux Etats4)nelle est estimée a 40 pour un million
d’habitants (11 000 nouveaux cas par an).

L’espérance de vie de ces blessés s’est accruaniém linéaire depuis les années 1950, ou 20 %
seulement de ces patients survivaient a la phages.aAujourd’hui la médiane de survie est de
32 ans tous blessés confondus, ce qui justifie kesi®njeux du suivi. Cette espérance de survie
doit étre pondérée par le niveau d’atteinte ; ediede 15 a 20 ans pour les tétraplégiques ventilé

Le niveau et la hauteur de la Iésion médullaireméinent le degré des capacités et des restrictions
de participation dans la communauté. Dans lesaaplus graves, une assistance totale pour les
actes de la vie quotidienne et une assistanceaégsipé sont indispensables.

1 SCI : spinal cord injury
2 ALD : affection de longue durée



La disparition compléte ou partielle de la motécitolontaire s'accompagne chez certains lésés
médullaires de raideurs et de contractures doulsere il est question de " spasticité ". Les autres
ont une paraplégie dite " flasque " qui augmenserisques de complication due a l'immobilité

(phlébite, escarres).

Les complications indues des Iésions médullairas mombreuses et peuvent lourdement grever le
pronostic fonctionnel (trouble du tonus musculatreubles orthopédiques, douleurs chroniques
neuropathiques) ou le pronostic vital (troubles ldecommande végétative, troubles neuro-
urologiques et sphinctériens, troubles génito-siexuescarres, troubles respiratoires, troubles
métaboliques et cardio-vasculaires, complicatiandites a type de dégradation neurologique).

Pour les non-professionnels, la privation de laltécde marcher est suffisamment manifeste pour
faire prendre conscience de la gravité de I'atte@itdu handicap définitif qui en résulte et dans |
méme temps, tendrait & occulter les nombreux tesudsociés qu’une lésion médullaire provoque
sur le champ et des complications qui surviennetistance de I'accident. Les soins d’entretien
constituent une obligation permanente tandis queedeurs aux soins de multiples spécialistes
médicaux devient récurrent, a un rythme parfoiséexément élevé et se prolonge par des épisodes
répétés d’hospitalisation.

*kkkk

Qu'il s’agisse de traumatisme cranien ou de lésigadullaire, des associations d’'usagers, de
familles et de professionnels ainsi que des saxid@vantes ceuvrent a l'amélioration des
conditions de vie, de l'information et de la défemies droits des victimes, de leurs familles et de
leur entourage, ainsi que de celle des personnedags le cadre de leurs fonctions ont a traiter
avec une victime et plus largement, du grand public

Les associations d'usagers et de familles, telss Associations de Familles de Traumatisés
Craniens AFTC) et leur Union NationaleUNAFTC) ou I’Association des Paralysés de Framae)

sont actives dans le soutien et 'accompagnemenvidémes et de leur entourage par des actions
individuelles ou collectives. Elles participentigement a la diffusion de l'information et de la
formation. Elles sont mobilisées pour faire valgiromouvoir et représenter les intéréts des
victimes notamment auprés des autorités publig@@estaines s'investissent dans un role
d'opérateur et assurent directement ou collabakdatgestion de structures sanitaires et médico-
sociales. Dans ce réle, elles sont souvent a liwig'initiatives innovantes dans la conception des
structures d'accueil.

De leur c6té, les associations de professionngfs;ipalement France Traumatisme Craniercy
agissent pour le développement des connaissancésude membres et plus généralement des
professionnels intervenant a un titre ou un auy@és des traumatisés craniens, au travers de la
formation, de la mise en commun de connaissancefoetils de pratique, de la promotion
d’initiatives d’organisation des soins et des wigm charges, de la diffusion d’information a
destination des blessés, de leur entourage et ahdgoublic. Leur action de coordination des
professionnels et de mise en lien des opératewsege de I'implication permanente de leurs
membres dans le fonctionnement des établissemestizsietures de différents types ou ils exercent
au plus prés des victimes et de leur entourage.

Y

Enfin, les Sociétés Savantes, a l'exemple dest&MER ou de IAFIGAP, réunissent les
professionnels autour des objectifs de partage eifflsion de la connaissance scientifique et de
recommandations, au travers de colloques, de reatwies publications.

L’acuité de la problématique qu’ils ont en partagerobablement forgé leur cohésion et établi leur
pratique coordonnée et solidaire.

Tout dans ce qui vient d’étre dit sur le traumatisaranien et la lIésion médullaire, sur leurs

séquelles et sur leurs effets qui se caractéripantleur durabilité, montre a quel point leur
présence est essentielle, leurs réles et leurntesdat précieux.

*kkkk



La réglementation

La décision du Premier Ministre de faire élaborarplan d'actions pour une meilleure prise en
charge des traumatisés craniens et des blessédlairéduépond a la nécessité de 'actualisation
des dispositions organisationnelles correspondaeterejoint les attentes des victimes et des
associations qui les représentent.

En effet, quand bien méme les orientations quint selatives - notamment la circulaire du 3 mai
2002 qui porte sur la création d’unités de soirdigls aux personnes en état végétatif chronique
(EVC) ou en état pauci-relationn&RR) et celle du 18 juin 2004 qui concerne la filiéle prise en
charge sanitaire, médico-sociale et sociale dasmatisés cranio-cérébraux et des traumatisés
médullaires - définissent clairement des dispasitdrgement appropriés, plusieurs éléments
intervenus depuis justifient d’'une mise a jour.

Il s’agit aussi bien de I'adoption de la loi duférier 2005 pour I'égalité des droits et des clesnc
la participation et la citoyenneté des personneslibapées et de celle du 21 juillet 2009 portant
réforme de I'HOpital et relative aux patients, sséaté et aux territoires, que de la publication de
décrets du 11 mars 2005 mettant en place les presgevices d’accompagnement médico-social
pour adultes handicapés a domicile, du 17 avrilB2@@difiant la réglementation applicable aux
activitées de soins de suite et de réadaptation uetld mars 2009 relatif aux conditions
d’organisation et de fonctionnement des unités aliétion, de réentrainement et d’orientation
sociale et socioprofessionnelle des personnes rod#ébs, et enfin, de la promulgation des
schémas régionaux d’organisation des soins en 208G

Il en résulte dune part, I'émergence de nouveawtewms, en particulier les Maisons
départementales des personnes handicap@esd) et les Agences Régionales de Sanis) et
d’autre part, de nouvelles possibilités d'aménagerde I'offre et des interventions des opérateurs
sur ce segment d’'activité.

Un plan d’action, a l'instar de ce qui s’est faitup les victimes d’accidents vasculaires cérébraux
(AvC) ou pour les personnes atteintes de la maladikzidfmer permettra d’offrir le cadre propice

a I’évaluation de ce qui a été effectivement réadis regard des préconisations et prescriptions des
textes réglementaires et des schémas régionaud ktnoncé d'un ensemble de mesures
opérationnelles propres a améliorer la qualitéidelgs personnes concernées.



1. LES EXIGENCES D’'UNE PRISE EN CHARGE ADAPTEE

1.1. Une continuité de prise en charge a assurer sudiarée de vie

La particularité la plus prégnante de la prise barge des traumatisés craniens et des blessés
médullaires est gu’elle doit étre organisée et naiseceuvre, certes dans des modalités et des
proportions différentes, sur toute la durée de V@eir

Passée la phase aigué, une personne qui a sdliffartraumatisme cranien requiert des soins
suivis auprés de professionnels de différentesialfiés, de maniere réguliere ou ponctuellement.
Outre I'aide qui lui est nécessaire pour I'acces sains et I'accessibilité aux professionnelsuil |
faut, en raison de la fréquence des troubles dfgrét comportementaux dont elle souffre,
bénéficier d’'une assistance pour expliciter soty &ian appréhender les consignes et prescriptions
et s'assurer de leur application.

Si la problématique des troubles cognitifs et corgmentaux ne se pose pas dans le cas du blessé
médullaire, sauf comorbidités associées, la vaiiég® troubles induits par la lésion médullaire
démultiplie le besoin de recours aux soins. Laokésnédullaire est & I'origine d’un tableau de
déficiences multisytémes, source de nombreuses lwampns, et d'une grande
morbidité potentielle. La prise en charge de cdgeps impose une parfaite connaissance de la
néophysiologie spinale dans tous ses aspectsrogemmes de soins et de substitution adaptés et
s'inscrit dans un continuum du jour du traumatigusgu’au suivi tout au long de la vie du blessé.

La filiere sanitaire de prise en charge du blesédulfaire a été assez bien décrite par la ciraulair
du 18 juin 2004. Basée sur le modele anglo-saxoguetques expériences nationales (filiere
nantaise), elle a été reprise dans les travaux snentte IAFIGAP et I'HAS dans le contexte du
parcours de soins ALD 20, ainsi que dans les reamdations de I'Académie de médecine a
I'issue de sa séance thématique du 31 mai 200S5adlit d’'une filiere sanitaire de recours
régionale, dont les enjeux sont la prise en chargeé dans des centres experts, la mise en place
dans les services et centres de rééducation @gi@lec les services aigus de programmes de
rééducation adaptés, d’'une prise en charge psyciats@t de réinsertion, enfin d’'un programme
de suivi de recours et multidisplinaire. Toutefastte filiere n'est décrite et mise en place, rselo
les régions, que pour la phase initiale des premiesis suivant le traumatisme. Le suivi au long
cours reste a construire.

En effet, la reprise du cours de la vie hors duiemilhospitalier appelle, aussi bien pour le
traumatisé cranien que pour le blessé médullaitgteole suivi médical, un ensemble de
dispositions d’accompagnement, plus ou moins ingpbes et permanentes et selon le cas, pour
I'accomplissement des gestes de la vie courargewgtla reprise des activités sociales et de travai

S'il est exact que la quasi-totalité des blességuttgres, environ 95 % d’entre eux, retourne au
domicile aprés la phase hospitaliére, les aut#ignt de la disponibilité d’'un accueil en stuet
d’hébergement spécialisé ou adapté, qu'il s'agilestoyers ou de logements collectifs encadrés.

1.1.1. Les étapes de la prise en charge hospitaliere eslpoints de passage d'une étape a
l'autre

Le traumatisme cranien et la Iésion médullaire @ammodent bien du concept de filiere, en ce
sens que la victime reléeve de spécialités et dealitéd de prise en charge successives. Pour
appréhender correctement la filiére appropriég,al lieu de définir précisément les étapes de la
prise en charge en fonction des besoins et deslalution.

Au tout début, I'enjeu est celui du maintien desctins vitales et la prévention des lésions
secondaires.

Dans un deuxieme temps, il s'agira de s’attacheéduire les déficiences et les incapacités
(limitations d’activités).



En troisiéme lieu, prend place le transfert versnilieu de vie ; ceci implique soit d’identifier un
lieu de vie substitutif au domicile ou de devoiragéle retour dans le lieu de vie habituel et, si
possible, la reprise d’activité sociale ou professelle.

Enfin, se pose la question du maintien a long tedaes le milieu de vie. En effet, si un
vieillissement précoce est discuté, avec une agtimv possible a distance du traumatisme
cranien, I'espérance de vie des traumatisés cramst pas modifiée et c’est tout au long de sa
vie qu’une personne, traumatisée dans I'enfandé&adalescence, devra faire face au handicap. La
problématique du vieillissement se retrouve ausst des blessés médullaires.

Chaque point de passage d'une étape a l'autreitengn noeud de difficultés. Pour le surmonter,
il convient d’établir les référentiels de chacunes détapes, puis de décrire les liens et
interconnexions entre les structures intervenastigue étape de la filiere. Enfin, organiser leurs
relations a travers des conventions qui vont lggvises et établissements entre eux et déterminer
leur inscription au sein d'un réseau de santé.

La sortie de réanimation ou des services de chguogthopédique ou de neurochirurgie des
patients traumatisés craniens pose problemes.

Dans les formes les moins graves apparemment,désnis qui semblent avoir bien récupéré
sortent directement au domicile, souvent sans dil#@ séquelles cognitivo-comportementales.
Dans les cas intermédiaires (patient réveillé, mamquant, avec déficit moteur ou cognitif), les
patients sont orientés vers des secteurs de seisgite et de réadaptation plus ou moins adaptés
dans leurs compétences dans le domaine du hartbigajiif. Les formes les plus graves (patient
dont le coma se prolonge ou en état végétatif acipalationnel, patient trachéotomisé, déficit
moteur trés séveére), n‘ont souvent pas d’orientagibvont souvent stagner et bloquer la filiere et
resteront dans un secteur qui leur est inadaptélessoins de rééducation.

La création d’'unités d’éveil, prévues par la ciaitd du 18 juin 2004, tout comme celle de services
de rééducation post réanimati@RPr mis en place dans quelques régions, contribaeibtér les
points de passage.

L'unité d’éveil et le SRPR accueillent les patients a l'issue de leur séjemrréanimation. lls
bénéficient des compétences et de la ressourceadar-fire de ce service ainsi que de
lintervention active de spécialistes de médecimgsigue et de réadaptation et de I'équipe
paramédicale multidisciplinaire de rééducation.

L'unité d'éveil, qui s’adresse aux traumatisésierés a été explicitement positionnée au sein des
services dessR Le SRPRest en régle générale adossé a la réanimationcucsur le modele de
'unité de surveillance continue, il recoit aus$erb des patients traumatisés craniens que des
blessés médullaires, a un stade encore plus prépecmettant de réduire significativement la
durée des séjours en réanimation.

L'enquéte effectuée auprés @es pointe une carence en termes de capacités ati@itsil /SRPR

(2/3 des régions répondantes estiment que les itBpatstallées ne répondent pas a la totalité des
moyens). Les\RsS expliquent cette carence par le manque de moyeasders et/ou de moyens
humains (qualifications/compétences disponibleshsiaque par I'existence de difficultés
organisationnelles.

Pour la suite, il faut disposer d’un large éverdailstructures d’accueil susceptibles de receesir |
patients en séjour de plus longue durée et de iliéatdn. Pour maitriser le bon adressage et la
répartition des patients de maniére cohérente retasdurée, il est indispensable de fédérer ces
structures d’accueil de deuxieme ligne dans unecqdr permette leur coordination.

La prise en charge dans les services et centregdecine physique et de réadaptation doit se faire
dans des centres de recours régionaux étroiterminilés avec les services aigus, autant pour les

traumatisés craniens que pour les blessés méedsll@e doivent étre des services de soins de suite
et de réadaptation disposant de la mention deajéat donc en mesure de déployer 'ensemble

des moyens de rééducation spécialisée.

10



S’agissant des traumatisés cranien comme des blessdullaires, a la phase aigué, un nombre
limité de centres régionaux devraient étre idaddifiour le transfert immédiat par le service mobile
d'urgence et de réanimatiorsMUR) sans passage par un hodpital de proximité, hormis
décompensation vitale, pour un bilan complet, Igede et la prise en charge chirurgicale en
urgence des Iésions traumatiques et ou compressive®git de centres experts dans la prise en
charge réanimatoire et chirurgicale de ces bledispssant de lits de réanimation dédiés, de lits de
soins aigus dédiés (neurotraumatologie ou orthepédiec des I'admission, le passage organisé
de médecins de/PR spécialisés, pour la mise en place des programraesoths drastiques
nécessités par ces patients. Une organisatiorpgedtyeuro trauma center » peut étre proposeée.

Le tableau de déficiences multisytemes motricessitiees, cardio-vasculaires, respiratoires,
vesico-sphinctériennes, digestives...) des blesséslullaffes est source de nombreuses
complications spécifiques (escarres, décompensatéspiratoire, neuro-urologiques, neuro-
orthopédiques, dysréflexie  autonome, thromboembeiq.) et dune grande
morbidité potentielle. A la phase de rééducatidnexiste une corrélation étroite entre délai
d’admission dans des unités spinales spécifiquagedglobale d’hospitalisation et incidence des
complications ainsi qu'une différence d’incidence Itensemble des complications potentielles
(notamment cutanées), selon que la rééducatioeffestuée dans des unités spinales ou dans des
unités polyvalentes. Ainsi, la notion d’unités sfigues est a 'origine d’'une diminution notable de
la mortalité et de la morbidité, par I'instauratida programmes de soins spécifiques et drastiques.
Les programmes de prévention des complicationslidation de thérapeutiques et technologies
avancées pour gérer les limitations d’activité de patients, le nécessaire développement de la
chirurgie du handicap (traitement des complicationstechniques de substitution), en font des
unités d'une grande technicité et lourdes en chaegsoins.

Ces centres et unités dédiés constituent le pieofadprise en charge. L'ensemble du péri-
opératoire de la chirurgie du handicap est assané des structures (préparation des patients a la
chirurgie, retour dés JO dans l'unité spinale pmntains services) et rajoute a la lourdeur et a la
technicité de ces unités. Ce modele d'organisa&sirie seul garant du succes de cette chirurgie et
de la prévention des autres complications chepagsnts.

La sortie des services de rééducation spécial@i¢€tie anticipée et préparée dans le cadre d'une
articulation formalisée avec le secteur médicoaaatiles soins de ville. Au vu des réalisationis qu
ont consisté a déployer une palette d’offres deepen charge complémentaires et étroitement
interconnectées, on retiendra l'intérét de la reisg@lace d’'un ensemble de services, d'unités et de
structures dans le champ sanitaire et dans leswseghédico-social et social, assurant des prises e
charge completes, assorties, selon le cas, d’héimemt ou non, intervenant en intra et en extra
hospitalier et en liaison avec d’autres opératertrenfin, pour certaines d’entre elles, fonctiarina
avec des moyens mutualisés. Cette plateforme #wéganitaire de prise en charge aigué et
réadaptative doit étre complétée par une unitébtapdiengager des démarches de réinsertion
précoce au sein méme des unités de soins et jaugtaplateaux médico-techniques de médecine
physique et de réadaptation. Ces unités, qu'elliesmsrattachées au secteur sanitaire sur le modele
des équipes mobiles ou qu’elles appartiennent eewemédico-social comme le sont $281SAH,

ont un réle majeur de lien avec les différentescstires médico-sociales afin de favoriser une
réinsertion précoce.

Chaque région doit disposer, dans une proportioi&tarminer en fonction des caractéristiques
démographiques, épidémiologiques et géographiqied,ensemble des structures répertoriées
dans les secteurs sanitaire, social et médicoisgciaconcourent a la prise en charge des
traumatisés craniens et des blessés médullaires.

La création d’équipes mobiles mutualisées pour ttesimatismes craniens et les accidents
vasculaires cérébraux permet les interventionséesi des professionnels sur les deux champs et
apporte a l'une et a l'autre le renfort d’expedis#ont elle ne disposerait pas. L'adressage aux
équipes mobiles provient essentiellement des siteEtde médecine physique et de réadaptation —
services de soins de suite et de réadaptationadigési, auxquelles il est recommandé qu’elles
soient adossées.
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D’émanation hospitaliére, elles ont vocation a rwveeir sur le territoire de santé auprés des
traumatisés craniens et des blessés médullairéesea domicile, a des fins de suivi médical.
D’autres modes d’adressage doivent donc étre auvert

Quant a I'hospitalisation a domicile, sa capacitésaumer la rééducation dans la phase post-
hospitalisation initiale requiert son adossemenh glateau techniqgue de médecine physique et de
réadaptationMPR). C'est ce qui, entre autres, permet une réelkemn charge multidisciplinaire
en rééducation en situation de vie, un transfestadguis optimisés, la prise en compte des aidants
et de pallier I'insuffisance d’intervention de peesionnels installés en ville par le recours a des
personnels hospitaliers : kinésithérapeutes, eégafieutes, psychologues, assistante sociale.

Le patient doit étre dans un état qui évolue, [fiadisation & domicile étant une étape dans Ilsepri
en charge, en articulation avec les autres modepride en charge (hopital de jour, secteur
conventionnel d’hospitalisation). La bonne collaimm avec lavDPH est la aussi essentielle ; de
méme, avec les services de soins infirmiers a damissiap). Ce mode de fonctionnement a
I'avantage de contribuer a la mise en place d’spasitif de prise en charge qui s’étend et perdure
au-dela de I'hospitalisation a domicile.

1.1.2. L’articulation Hopital — reprise du cours de la vie, puis le recours itératif aux soins

La transition entre I'hospitalisation et la reprdie cours de la vie est difficile. Cette articudatiet
I'optimisation de la reprise du cours de la vigpsgparent en amont de la sortie des soins deeduite
de réadaptation, au travers d’'une approche qui cami@éducation — réadaptation et réinsertion.
Elle prend appui sur les synthéses pluridisciptagirégulieres pendant les soins de suite et de
réadaptation, qui doivent s’opérer en lien étrggcle patient et la famille. La prise en charge en
soins de suite et de réadaptation inclut aussins svaux proches et accompagnement des familles.

La visite a domicile ou I'appui par convention sur service médico-social intervenant a domicile
est un préalable essentiel & une bonne préparal®nméme que les sorties thérapeutiques
constituent des temps essentiels de mise en sityauand bien méme elles posent probléme en
termes de gestion du séjour hospitalier.

Cette période doit étre également mise a profit paticiper des démarches sociales.

A cet égard, une liaison privilégiée entre les ktabments identifiés référents etMaPH est trés
utile. Enfin, pour I'évaluation du patient qu’il vient a lambPH d’'effectuer, les modalités de
coopération et de coordination avec le service ddatine physique et de réadaptation devraient
étre organisées par voie conventionnelle.

L'équipe mobile de soins de suite et de réadaptatixtra hospitaliére, constitue un précieux
renfort, par apport momentané de compétences mategueen ville (ex: ergothérapeute,
psychologue et neuropsychologue), pour entretenicdopération avec les acteurs de ville et
assurer la continuité du projet de soins. Un tedipsspitalisation & domicileHaD dotée d’une
culture de réadaptation), un suivi en hépital de gt la consultation externe teRr de suivi sont
d’autres modalités visant a prévenir le mauvaissfiert dans « la vraie vie » des acquis faits
pendant le temps hospitalier en soins de suiteeatddaptation, & poursuivre la rééducation et
soutenir la réadaptation débutante de la persane ss proches.

Les sSSIAD « handicap », avec culture et compétences de ptiten, sont une modalité a
développer. Pour les traumatisés craniens, suategsycho-comportemental, la coopération avec
le centre médico-psychologiqueMP) de secteur est utile. Enfin, le relais par uroagzagnement
médico-social ambulatoiresAMSAH, SAVS) est tres souvent indispensable, dés lors quersics

est sensibilisé aux difficiles spécificités desesiid’un traumatisme cranien grave et d’'une Iésion
médullaire.
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Le parcours type doit permettre aprés la phase&aguetablissement de santé, une prise en charge
jalonnée par des consultations successives. Pguieglila premiére année, puis annuelles, elles se
complétent par un suivi paramédical en fonction Besoins. Le niveau d'assistance est a
déterminer selon le degré d’autonomie : I'inforraafconseil, la réorientation ou I'information
ponctuelle, le suivi pluri professionnel réguliet enfin, le suivi complexe. Une attention
particuliere doit étre apportée a la coordinatiorada synthése avec la famille. Un parcours
spécifique aux enfants de moins de 18 ans est sgogsparticulierement pour ceux d’entre eux
qui présentent des troubles de I'attention et gpsemtissages. La coordination entre les différents
et nombreux partenaires est primordiale et doét #trmalisée.

Ce mode de fonctionnement préconisé a I'avantagstdurer un sas de transition souple complété
par une palette d’offres qui permet d’activer Entention la plus pertinente et opportune selon
I'évolution de la personne. De la sorte, la prisekarge des blessés s’effectue dans un continuum
mettant a contribution selon les besoins telle adle autre modalité ; le premier intérét que I'on
peut y voir, s'agissant d’'une atteinte qui ports séets la vie durant, est de gommer la notion
méme d’aval et d’amont. La relation au patient pde d'une logique d’accompagnement
associant successivement et simultanément lesasuigyet professionnels de diverses spécialités et
gualifications. On peut retenir la notion de « glatme » d’offre de soins et d’accompagnement,
par préférence a celle de filiere seulement.

1.1.3. Le recours aux structures médico-sociales

Dans le secteur médico-social, la structuration I'decueil dans des formes adaptées aux

spécificités du traumatisme cranien est relativémécente. Sa mise en place remonte a 1984 et
s'est élargie depuis aux lésions cérébrales acgjuisg existe peu de structures spécialisées pour
enfants.

S’agissant de la spécialité des structures d’hépeegt, la pratique d’'un accueil ouvert & des
personnes souffrant de pathologies présentant desctéristiques proches apparait la plus
souhaitable.

Les Unités d’Evaluation, de Réentrainement et d’OrigmmaSociale eProfessionnelldUEROS,
créées d’abord de fagon expérimentale a la suite deculaire du 4 juillet 1996 pour favoriser
l'insertion sociale et professionnelle, ont monteérr intérét pour l'intégration des personnes
cérébrolésées. Leur réle d'évaluation et de suitéaobservé, ainsi que l'intérét de I'intégration
d’antennes dans le milieu sanitaire et les serndeamédecine physique et de réadaptation dans des
ébauches de réseaux qu'il est nécessaire de feematide développer. CesROSsont encore trés
inégalement réparties sur le territoire. Le dé@@d9-299 pérennise ces structures et fixe les
modalités d'organisation et de fonctionnement.

Quant a I'organisation de I'acces aux établissementservices d’aide par le travaBsaT), d’'une
part et de 'hébergement des personnes handicgpégdravaillent d’autre part, la localisation est
a apprécier et a déterminer de maniere a ne pasitoen un facteur discriminant en soi.

*kkkk

La prise en charge d’'une personne victime d'unntatisme cranien ou d'une Iésion médullaire
n'est pas linéaire et ne s’effectue pas selon gonesgcage chronologique. Au terme de la phase de
réanimation, elle appelle des interventions altesndans un ordre commandé par I'évolution
pathologique du patient. Les ressources nécesspoas y faire face sont identifiées. Leur
disponibilité sur le territoire national n’est pasmogene mais leur déploiement en un maillage
plus équilibré n’apparait pas hors de portée. getsl cependant, sera d’en organiser le concours
de maniére formellement coordonnée.
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1.2. Une continuité de prise en charge tributaire d’unispositif global de soutien et
d’accompagnement

Les particularités les plus marquantes tienneatdutée des interventions qui s’étendent sur la vie
durant et l'incidence des aléas qui peuvent sundams cet intervalle.

O Le maintien en milieu familial nécessite un accogm@ment propre a fournir aux blessés et aux
aidants un soutien matériel et moral pour leur ¢in® de faire face dans la durée a leur charge.
Outre lintervention de services d’aide a domiciles’agira de leur offrir I'accés a des groupes
de parole, & un soutien psychologique, de leur elolanpossibilité de s’inscrire dans un groupe
d’entraide mutuelle@emM), de bénéficier du répit d’'un transfert pour ujoseé temporaire en
institution.

3 Pour une prise en charge et un accompagnementpphs®nnalisés, I'expérimentation des
maisons pour I'autonomie et I'intégration des makad’'Alzheimer MAIA) mise en place dans
le champ des personnes agées atteintes d'une dénwdfre I'occasion d'envisager, a
I'identique, le recours a un référent ou « caseagan» pour les cas complexes.

O La continuité de prise en charge sur le long teimmique la disponibilité de ressources pour
assumer les charges correspondantes. L'indemmnisdtit justement contribuer a donner a la
victime les moyens de faire face a ses nouvelleglitions d'existence. L'indemnisation du
blessé, traumatisé cranien ou médullaire, suppose @re effective de respecter un principe
fondamental du droit : celui de la réparation inadg du préjudice.

L'indemnisation de la personne blessée a en effelouble objectif :

1/ Réparer au sens juridique du terme, c'est-aidoemniser par un équivalent monétaire
I'atteinte a l'intégrité corporelle.

2/ Compenser au sens médico-social, c'est-a-ditaatdes moyens de réaliser un projet de vie
non influencé et respectueux des droits fondame&rdaua personne entendue comme sujet tant
sur le plan juridique que philosophique.
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2. LES FACTEURS LIMITANT

2.1. Des insuffisances a différents niveaux

2.1.1. Une connaissance lacunaire chez les non spéciakste

A chaque phase de la prise en charge, les profesdgassurent, a n’en pas douter, les actes de
leur domaine propre avec toute la compétence regudians les meilleures conditions de leur
savoir-faire. Les difficultés rencontrées tiennarid méconnaissance des implications et des effets
du traumatisme cranien et de la Iésion médullaire.

Ainsi, a lissue du traitement en urgence en réation et éventuellement en chirurgie, une
proportion trés importante de personnes victimasi draumatisme cranien quitte les services
hospitaliers de soins aigus sans plus de prisé@me et notamment aucun suivi médical organisé.

Ce retour direct au domicile sans suivi médicalanigé est observé quelque soit le niveau de
gravité initiale. Trés fréquent en cas de traumaislit I€ger ou modéré, une étude menée en lle de
France montre qu’il concerne aussi prés d'un tilEs patients traumatisés cranien graves. Le fait
est que deés lors que ces patients recouvrent lelnilitd, sont capables de communiquer et
jouissent d’'une autonomie apparente pour les gestgsls de la vie, ils sont considérés en état de
rentrer chez eux. Les troubles cognitifs et comgroentaux sont d’autant moins apparents que le
patient lui-méme s’efforce de les ignorer, de lesimmiser et veut croire pouvoir les surmonter.
L'entourage est également souvent dans ce mémal'étgirit, tant il souhaite une récupération
compléte et en vient & s’en convaincre.

En ce qui concerne les blessés médullaires, lalaire de 2004 est encore insuffisamment
respectée. De nombreux de blessés médullairesnnaat ceux atteints de Iésions les plus basses
et de lésions d’'origine médicale, sont adress@es @entres non référents, les exposant a une perte
de chance et a des complications morbides souwntdentifiées par des techniques de prise en
charge inadaptées.

Au cours des études de médecine, I'enseignemetridmatisme cranien privilégie le traitement
des suites immédiates de I'accident. De la mémanfdienseignement de la pathologie médullaire
se résume a la question de la compression méayllair donc a la gestion diagnostique et
chirurgicale de cette pathologie.

Seuls les spécialistes, et plus particuliéremestrédecins d®PR, connaissent les effets a plus
long terme du traumatisme cranien et de la lésiéduttaire. Or, de nombreux patients peuvent, en
raison de leur état apparemment stabilis€, netpasé¥érés a un spécialiste de médecine physique
et de réadaptation.

La situation est identique pour ce qui concerngrilse en charge des blessés médullaires, au regard
en particulier des comorbidités associées.

De surcroit, il est de nombreuses situations ags$aource compétente n’'est pas disponible pour
assurer la continuité de la prise en charge, giaijisse de spécialistes qualifiés pour organeser |
consultations de suivi ou d’équipes mobiles d’daénn et d’insertion, pour ne retenir que ces
deux modalités.

Le traumatisme cranien et ses conséquences ngusen investigués pour expliquer et traiter les
manifestations psycho-comportementales d’'un patikuassi, la prise en compte des troubles du
comportement ne donne-t-elle pas lieu a la prisehamge psychiatrique ou psychothérapeutique
adaptée.

La formation des médecins généralistes doit inclareconnaissance des dysfonctionnements
d’appareil (urinaire, cutané et respiratoire), lgévention et la détection des complications
spécifiques, leur traitement initial et surtoutni®ment d’en référer aux structures spécialisées.



Nombre de patients sont en effet adressés de fagmn tardive dans des états sanitaires
catastrophiques par défaut de prévention, de diéteet de prise en charge adaptée.

Quant aux autres professions : paramédicaux, pkgles, juristes, enseignants... leurs membres
n’ont pas les connaissances nécessaires ; ilsth@as, ou en tout cas pas suffisamment, formés.

2.1.2. Des dispositifs hétérogénes, rarement complets et eohérence avec les contraintes de
I'atteinte neurologique et médullaire

En termes d’aménagement de I'offre, si les texégtementaires successifs et les circulaires ont
bien défini les composantes du dispositif & medtreplace, et quand bien méme dans la majorité
des schémas régionaux les organisations prévuéserorapport, les données épidémiologiques
font défaut pour objectiver les besoins et leurdian. Les décideurs et les opérateurs manquent
d’informations de nature a permettre le suivi dendurée des victimes de traumatisme cranien.
C’est ce qui pourrait expliquer, en partie, lespdités observées dans le développement de
structures appropriées dans les régions et I'ales#nn maillage cohérent dans les territoires.

En effet, dans les 18 régions ayant répondu a liéteglancée dans le cadre de la préparation du
plan d’action, la revue de I'état de l'offre révales insuffisances et des manques a tous les
niveaux, dans le secteur sanitaire et dans lewgectédico-social, de telle sorte que le disposiif
rarement, pour ne pas dire jamais, complet et eohéiCes lacunes s’expriment tantdt par
I'absence d’'un ou de plus d’'un élément dans langhde prise en charge ou encore, I'absence
d’articulation formelle des niveaux de soins embj#us souvent des établissements et structures
gu’ils relevent des secteurs sanitaire d’une paméaico-social d’autre part ou au sein d’'un méme
secteur. La prise en charge en est rendue lacunase trouve jalonnée de points de rupture.

Ainsi, dans un tiers des régions ou le schéma mégidorganisation des soins a bien identifié les
établissements assurant la prise en charge en pias® lessamu ne disposent pas de la liste
actualisée des sites concernés. C'est un élémadarfieental puisqu’il porte sur le relevage des
victimes et leur transfert au bon endroit.

La définition et la formalisation systématique delations entre unités de soins aigus et unités de
soins de suite et de réadaptation ne peuvent @iferoées dans 72 % des régions.

En matiere de continuité et de globalité de lagpea charge, 83 % des régions ne sont pas en
mesure de s'assurer de l'intervention systématidjua médecin devPr dés la réanimation et
aucune ne l'est quant a la mise en place d'un gsychiatrique organisé. Dans le méme ordre
d’idées, l'intervention d’un psychologue cliniciaetest réalisée que dans 11 % des régions.

Les lits d’éveil, qui constituent une étape crueidu parcours du traumatisé cranien sont bien
prévus et identifiés dans 55 % des régions, ngisdlsont opérationnels en totalité que dans 22 %
des régions.

Les régions se partagent a égalité entre cellds suivi post hospitalier, a I'initiative de I'hagl,

a des fins d'orientation et d’insertion est asseir€elles ou il ne I'est pas. La coordination des
opérateurs et des professionnels intervenant augedstraumatisés créaniens et des blessés
médullaires au travers d’'un réseau de santé est enigplace dans 11 des 18 régions considérés.
Elle donne lieu a évaluation dans 6 d’entre el#din, 13 des 18 régions disposent d’au moins une
UEROS 5 n’en ayant aucune.

A I'échelle des établissements de santé, les dbstaaine prise en charge adéquate procedent pour
I'essentiel d’'une organisation centrée sur lesigpts respectives des services intervenant et non
pas sur la problématique globale du patient. Laepen compte par les spécialités différentes ne
s’effectue pas toujours concurremment, de maniém@donnée et en étroite liaison, mais plus
souvent par adressages successifs. Les établistsesaaitaires ont cloisonné leurs activités sur des
pathologies aigués et d'organes.

Le besoin des personnes avec des séquelles deatimume cranien ou de lésion médullaire fait
appel a une médecine transversale, globale, sppéaatout au long de la vie. L'accés a des
compétences interdisciplinaires spécialiséeqégtpensable.
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Cela peut étre vrai au niveau d'un établissemergaieé et I'est encore plus quand le parcours
impose le recours a plus d'un établissement ouicgerize taux de ré hospitalisations pour

complications des patients blessés médullaire® réletvé, de l'ordre de 37 % et les données
épidémiologiques objectivent, malgré une structomatdes centres de recours, I'absence de
diminution de l'incidence de ces complications nidels (notamment cutanées et urinaires),

justifiant le renforcement et I'aide au suivi longlinal de recours.

Plus généralement, le défaut de coordination estest a I'origine de retards dans la mise en place
de mesures d’accompagnement ou dans l'orientagjoand dans certains cas, I'évaluation d’'un
patient reste en instance pendant un long momerg qlie son retour a domicile aurait été possible
si les aides appropriées étaient mises en plaam@st

Les exemples d’'une articulation coordonnée, réussig la pour apporter la preuve que de tels
obstacles sont parfaitement surmontables, chadaegéee des accords ont permis d’organiser le
tuilage des interventions des services spéciadisde lavDPH.

L’augmentation de lincidence des neurolésions desr survenant apres 60 ans majore ce
phénomeéne de stagnation dans les unités de mégeuinigue et de réadaptation. En effet le long
séjour et les maisons de retraite sont inadaméstdur a domicile est souvent difficile en raison
de l'insuffisance de BPA pour permettre un nombre suffisant de temps dietgtion de tierces
personnes, ces patients ne relevant plus HeHa

Les professionnels libéraux et les structures dassa domicile $SIAD, HAD, SMDPA) sont
aujourd’hui de plus en plus réticents a la prisecbarge des tétraplégiques dépendants et la
recherche de solutions adaptées pour la sortiaisagres de longues semaines de démarches et
apres de nombreux refus.

2.2. Des modalités de fonctionnement insuffisamment atigs

2.2.1. La non-reconnaissance de la spécificité de la prigm charge : lourdeur et durée

Des effets pareillement induits par l'insuffisande I'adaptation aux particularités de l'atteinte
neurologique s’observent en matiére de tarification

En secteur hospitalier, tant que celle-ci ne s@&s gssise sur un programme ou un protocole de
soins - qu'il s’agisse de I'hospitalisation en soi@migus ou en soins de suite - elle restera peu
favorable a une prise en charge exhaustive et lglolas patients neurolésés lourds.

La classification en soins de suite et de réadaptates unités d’éveil et de celles destinées aux
personnes en état végétatif chronique ou en étai-palationnel ne correspond pas a la réalité des
prises en charge qui y sont assurées tant en tetendsirée, que de contrainte de la charge des
patients Iésés les plus lourds.

Les mémes difficultés se posent aux structuresiag®&es dans la prise en charge des traumatisés
craniens du fait des troubles comportementaux gubtkssés médullaires compte tenu des aides
techniques nécessaires, des contraintes archabeturdes compétences interdisciplinaires
sollicittes notamment pour les patients ventilédesupatients Iésés médullaires souffrant d’'une
maladie psychiatrique ou encore les personnes agéegies.

S’agissant plus spécifiquement de I'hospitalisatictiomicile, la tarification a I'activité, si elkest
adaptée en son principe, apparait inadéquate éeleqoodage en est fixé actuellement et devient
particulierement défavorable a I'accueil de patewictimes d'un traumatisme cranien et, plus
généralement, de ceux souffrant d’'une affectionralegique. Plusieurs problémes structurels
constituent des freins importants a la prise enrgeghaefficiente en hospitalisation a
domicile notamment la défaillance des kinésithénggse libéraux, I'absence d’ergothérapeutes ou
de psychologues libéraux et le défaut de strudturatiu relais entre les établissements de

médecine physique et de réadaptation et les &abiisnts d’hospitalisation & domicileaQ).
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Dans I'ensemble, les dispositifs de coordinatiomletcoopération identifiés et normés ne se sont
pas diffusés dans toutes les régions. Les opégatéant pas saisi les opportunités de s’inscrire
dans des montages de type réseau de santé ouudkursts de coopération, quelle gqu’en soit
I'assise juridique et administrative, pour congitdes plateformes regroupant les professionnels et
les établissements et services a méme d'offrir prise en charge multidisciplinaire et de
surmonter la rupture de continuité entre le samitai le médico-social, le domaine institutionrtel e
les professionnels libéraux.

L’absence de coordination et d'interface entreises/de soins aigus et services de soins de suite
et de réadaptation ou entre soins de suite et altapéation et secteur médico-social ralentit le
cheminement des patients vers une réinsertion #aunde vie ordinaire, tout comme pour leur
accueil en établissement d’hébergement. Le trandfiesecteur aigu a celui des soins de suite et de
réadaptation ou au domicile n'est pas systématigneémréparé par une équipe de médecine
physique et de réadaptation ce qui peut expliqmedéfaut de suivi soit par absence de suivi
protocolisé, soit par méconnaissance ou absensemée de soins de suite et de réadaptation
spécialisé.

Le cas particulier de I'association de la dépendagic de la précarité, surtout si des troubles
psychiatriques sont également présents, constitueéal obstacle au retour a domicile ou a
I'accueil en établissement d’hébergement et dotepde probleme de lieux de vie dédiés\g,

FAM, logements regroupés) ou de structures tampons gea patients ne relevant plus de la
médecine physique et de réadaptation.

Enfin, l'insuffisance de logements accessiblesdaiptés et I'absence de priorisation des dossiers
par les organismesL.M des ces nouveaux patients neurolésés constitodrain supplémentaire.

L'ensemble des ces données fait que ces patierds apumatisme cranien ou médullaire peuvent
rester hospitalisés plusieurs mois voire plus dnnde fagon indue, uniquement par des freins
extérieurs a la réalisation du projet de sortie.

2.2.2. Lafaiblesse des dispositifs d’accompagnement

Dans le secteur médico-social, la prise en charge tdaumatisés craniens et des blessés
médullaires s’effectue comme pour toutes les augitaations au travers d’'une grande diversité de
structures et par une multiplicité d’opérateurstdes pratiques, quelles que soient les structures
observées, sont trés contrastées. Projets d'é&ablent et réalité des situations sont trés vasable
d’une structure a l'autre au sein d’'une méme caiégbe contour méme des interventions n’est
pas strictement balisé et présente de ce fait daigdlou. A l'instar de la situation dans le saat
sanitaire, on y reléve le méme besoin de formadtatiinformation en particulier a la spécificité du
handicap invisible. Enfin, il y existe peu de stures spécialisées pour enfants traumatisés
craniens. L'inégale répartition desROS sur le territoire national illustre bien la dispardu
développement et de la consistance de I'offre neéslaciale selon les régions.

La difficulté de I'accés aux soins des personnagniatisées craniennes hébergées en institutions
mérite d’étre soulignée. Le probleme ne tient paku solvabilité, mais a l'attention et a
I'organisation nécessaire pour garantir le suiviseins ambulatoires. Assurer I'accompagnement
ne se limite pas au trajet mais appelle une présenite pour expliciter I'échange entre le
professionnel de santé et le patient et les saitesdonner. Plus largement les personnes blessées
médullaires ou cérébrolésées souffrent d’'un défadtaccés aux soins, sujet qui a donné lieu a une
audition publique de Has.

Quant a la réinsertion totale ou partielle en déci€ convient d’observer que I'accés au travail e
milieu ordinaire peut exposer a des difficultés Ben avec les troubles cognitifs ou
comportementaux des personnes qui ont été victidies traumatisme créanien. Ainsi d'un
employé qui en viendrait & ne pas retranscrireectement des messages regus, a rapporter I'exact
inverse de ce qui a été dit ou a ne pas effectereaines tadches. Une mesure d’insertion qui se
voulait positive peut se conclure par une procédiee licenciement pour faute aux effets
extrémement délétéres.
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Peu dESAT ont développé des projets adaptés aux traumati@égens. LesEROSsdont la mission
consiste en I'évaluation et 'accompagnement dangid sociale et professionnelles devraient, a
charge de diffuser sur le territoire, pouvoir aeswne fonction de suivi a long terme pour le
maintien dans I'emploi. La réinsertion sociale etfpssionnelle des médullolésés est tout aussi
insuffisante.

Les restrictions de participation, multiples danse usociété qui reste encore aujourd’hui
discriminante préférant la compassion a I'intégratconstituent de sérieux obstacles a I'acces a |
vie en société. La proportion de blessés médudlaiie restent exclus d’'un marché du travail ou
leurs facultés intellectuelles les qualifient pirent, est anormalement élevée : ils sont 78 %. La
situation n’est guere meilleure en matiére de spatrtoisirs, puisqu’ils sont 50 % a en étre privés

L’isolement des blessés et de leur famille estaateiur d’exclusion. Des structures de jour pouvant
accueillir les blessés sont nécessaires mais iesbgait réparties sur le territoire. D8V oU MAS

de jour sont nécessaires pour les blessés legues. L’'ouverture deem permettrait de rompre
I'isolement des blessés atteints d’un handicap itibgmoins sévére.

L’absence de dispositions et de moyens spécifitjoiéte I'éducation a la conduite automobile, ou
aux adaptations averties en termes d'aides techsifudispensables pour la réduction de la
dépendance (aides a la déambulation, domotiquesssibilité a I'information...).

2.2.3. Les imperfections du dispositif de réparation et dndemnisation

L'appréciation de la responsabilité et des consécpee des actes répréhensibles de personnes qui
ont souffert d'un traumatisme cranien n’est pasig®t par la connaissance précise des spécificités
des troubles qui y sont associés. La formatiomaieitdes magistrats aux spécificités des troubles
cognitifs et comportementaux apparait totalementifiisante. Il en est de méme des experts
judiciaires pareillement peu informés des séquelsstraumatismes craniens.

Les modalités d’indemnisation et de réparation desm tres peu favorables et force est de
constater que tres souvent, le retour & domiciéstnfinancé ni a proportion de l'aide humaine
nécessaire, ni avec la réactivité justifiée pamgiénce.

Ainsi, les baremes d’évaluation du préjudice cogpae prennent pas en compte la spécificité des
troubles cognitifs et comportementaux induits pear tlaumatisme cranien. Un bilan neuro
psychologique n'est pas suffisant pour rendre cenalt handicap en situation de vie, car il est
réalisé dans un univers non aléatoire et ne dalfitipas les initiatives de la personne traumatisée
cranienne. La comparaison des baremes existantuedgu’ils prétendent évaluer un taux
d’'incapacité fonctionnelle par la cause de cettapacité (un déficit fonctionnel identique peueétr
évalué a 80 % de déficit fonctionnel si sa caudenesrologique, a 40 % si sa cause est
psychiatrique), alors que les restrictions de pgdiion sont dans les deux cas strictement
identiques.

De surcroit, il est capital de disposer d'une l@selonnées jurisprudentielle dont la fiabilité soit
établie, alors qu'il est reproché a la base de éesnGIRA son mangue d’exhaustivité, le fait
gu’elle soit sous le contrble des payeurs et que acces soit difficile pour les victimes.
L'hébergement d’une telle base de données pamiiceepublic apparaitrait garant de son entiere
neutralité.

Enfin, la protection des postes extra patrimoniaex trouve menacée par une évolution
jurisprudentielle récente. En effet, la nomenchkatdite «DINTILHAC » a clairement classé les
chefs de préjudice en postes patrimoniaux et extriaponiaux. Ces derniers ne peuvent étre par
définition soumis a recours subrogatoires, cafifesicements de solidarité portent sur des postes
patrimoniaux, n'ayant pas pour role d’'indemnises gestes extra patrimoniaux. La loi n° 2006-
1640 de financement de la sécurité sociale du 2&mdBre 2006 avait en ce sens clairement
rappelé ces regles, en précisant en outre quetianei était prioritaire dans son recours et quaicel
du tiers payeur s’exercait exclusivement sur cqluil financgait. Au cours de I'année 2009, une
évolution de la jurisprudence a conduit a remegtraquestion I'absence de recours sur les postes
extrapatrimoniaux.
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En matiére de procédure, tres souvent, les victidiascident n'ont acces aux procés verbaux
d’accident que plusieurs mois aprés celui-ci, cepgualyse I'accés a l'institution judiciaire qui
exige leur production. Il est fréquent égalemenie fjexpert missionné par le payeur refuse de
communiquer a la victime son rapport estimant nitage compte a rendre qu’a son mandant.

Par ailleurs, la pratique de I'arbitrage, dontdatence arbitrale peut prévoir I'absence de recours
possible devant la Cour d’appel emporte la rendiociga un droit fondamental, celui d’ester en
justice. Ce qui peut se justifier en droit desiedfs semble inapproprié lorsque les deux partesair
a l'arbitrage sont sociologiquement inégaux etsalgu’il s’agit de droits fondamentaux liés a
l'intégrité corporelle.
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3. LES RECOMMANDATIONS

Pour optimiser la prise en charge globale des tatigsgs craniens et des blessés médullaires,
compte tenu du dispositif déja défini par voie $fggive, réglementaire ou par circulaires, il sagi
de parvenir a la diffusion des structures adéqupdetout ou ce n'est pas encore le cas et de
rechercher les voies et moyens de la bonne attiicnldes phases successives de prise en charge,
de maniére a assurer une continuité et la flualit@arcours.

Les établissements, structures et services, sasitat médico-sociaux devront faire I'objet d’'une
démarche d'intégration de leurs actions dans urerebe de mesures propres a sécuriser les
conditions d’existence des victimes sur la durééedevie et a mettre a leur disposition et a celle
de leur entourage outils et moyens d’accompagnement

Trois objectifs généraux apparaissent de natuépandre a la volonté d’améliorer la qualité de la
prise en charge actuelle des patients en phasé atggn phase de rééducation au sein du systeme
de santé, d'optimiser la fluidité de la prise erarge du patient entre les secteurs sanitaire et
médico-social, d’améliorer la continuité de la prien charge dans le secteur médico-social et de
mettre en place un accompagnement médico-socipté@gaur la prise en charge du handicap.

Ces trois objectifs généraux donnent lieu a ongemenandations, chacune assortie d’'un ensemble
de dispositions opérationnelles.

L’élaboration du plan d’action permettra d’en exper la faisabilité, et pour celles qui seront
retenues, d’en évaluer le colt et de fixer le adtien de leur mise en ceuvre.

0 Geénéraliser les dispositifs propres a assurer laalité, la pertinence, la continuité
et la sécurité des soins, des prises en chargediatcompagnement

[1] Par l'instauration de protocoles de prise en chatg#e structures référentes a toutes les
étapes.

[2] Par la coordination et I'interconnexion des niveatistructures de prise en charge.
[3] Par le développement et le renforcement de la faomaes professionnels.

[4] Par le recueil des données épidémiologiques éhveldppement de la recherche.

0 Sécuriser et accompagner le retour et le maintignreilieu de vie

[5] Par la diffusion et le développement des dispasitifdes structures de soutien.
[6] Par le développement et la diversification desxige vie substitutifs du domicile.
[7] Par le renforcement des mesures de réinsertionleati professionnelle.

[8] Par la rénovation et I'adaptation du régime denajn et d’indemnisation.

O Prévenir et protéger

[9] Par la prise en compte de la situation particulikre enfants
[10] Par un suivi spécifique des populations plus vahi&s.

[11] Par le développement des campagnes de communiedtitenprévention
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3.1. Généraliser les dispositifs propres a assurer laljig, la pertinence, la continuité
et la sécurité des soins, des prises en chargediagcompagnement

L’action a conduire en priorité doit viser, paremsemble de mesures opérationnelles :

» La structuration d’'un dispositif expert de priseararge globale associant soins somatiques
aigus, soins psychiatriques, soins de suite etéddaptation, suivi ambulatoire, accueil et
accompagnement médico-social et social.

» La généralisation de la notion d’'une palette desfinterconnectées au sein de plateformes
régionales. Cette infrastructure a pour objet dianilde projet de soins et d’accompagner le
parcours de vie.

» La prise en compte des spécificités et des conségaedes atteintes cranio-cérébrales et
médullaires dans la formation des professionnelsrgs a intervenir auprés des traumatisés
craniens et des blessés médullaires.

» Le développement de la recherche et la disporéldit données épidémiologiques.

Recommandation n°1 : Instaurer des protocoles de prise en charge et destructures
référentes a toutes les étapes et adapter les mogatiaccueil et de
traitement

EN PHASE AIGUE

Il s’agira d’identifier les centres aptes a assliegcueil et le traitement des traumatisés crésign
des blessés médullaires aux différentes étapesudeiise en charge.

- Le secours d'urgence : il doit étre réalisé par égsipes précisément au fait de la spécificité
des Iésions potentielles.

- Le transfert des victimes : il doit intervenir imdigtement dans des établissements identifies
pour leur expertise tels quils sont caractérisésar p la  circulaire
N° 280 du 18 juin 2004 ; les blessés doivent y étre pariés par lesMUR, par préférence a
tous autres établissements, sauf nécessité abdolue étape de stabilisation au travers d'un
transit par un service des urgences avant réackamint vers I'hopital désigné pour cela. Cet
établissement sera le centre de référence pouggsant Certains seront désignés « centre de
recours interrégional » pour la prise en chargeetiines atteintes particulierement lourdes.

- Leur prise en charge : elle doit s'effectuer erviser de réanimation spécialisée, avec le
concours de spécialistes d’organes et de chirusgiendifférentes spécialités. Le traumatisme
cranien et la lésion médullaire sont des pathofogigx conséquences multiples qui appellent
les interventions croisées et successives de eliffér spécialistes disposant d’un niveau
d’expertise éleveé ; spécialistes de la médecinegdhce, réanimateurs, médecins spécialistes
d’organes, chirurgiens, neurochirurgiens et ortkigiés et médecins spécialistes de médecine
physique et de réadaptation principalement, maadeérent, autres spécialistes notamment de
chirurgie réparatrice et reconstructive ou encaogues, neurologues et neuroradiologues,
psychiatres vont étre sollicités dans l'urgenceplesise aigué et sur le long cours.

— L’accés a l'imagerie : I'imagerie par résonance n#igjue [RM), présente une importance
majeure pour la description des lésions cérébrmlamédullaires. Plus particulierementrin
multimodale constitue une technique déterminante fmurnir des éléments d’appréciation de
nature a affiner et préciser le pronostic.

- La présence des équipes de médecine physiqueréadaptation des la phase aigué permet
une évaluation du pronostic fonctionnel et un civreseorientation vers le type de structure le
plus adapté.
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A L'ISSUE DE LA REANIMATION

La nécessité d’'un sas entre la réanimation etdes sle suite et de réadaptation : les unités
d’éveil prévues par la circulaire du 18 juin 2062yt comme les services de rééducation post
réanimation $RPR mis en place dans quelques régions, constituenfalon essentiel du
parcours de soins. La victime ne justifiant pluslesivement d’actes de réanimation, bénéficie
la d’'une prise en charge multidisciplinaire, pitpar un médecin spécialiste de médecine
physique, tout en restant en liaison étroite aggéanimation pour pallier d'éventuels épisodes
de décompensation.

Ce type d'unité ou de service justifie, au regaedallourdeur des prises en charge qui y sont
assurées, d’étre classé en soins aigus (coelagemMco et tarification a l'activité), et non en
soins de suite et de réadaptation.

La disponibilité d’outils de liaison : les servicaigus doivent disposer pour organiser la suite
du parcours du patient d’outils de liaison avecsiewices de soins de suite et de réadaptation ;
'applicatif « Trajectoire » en cours de déploiemnelans plusieurs régions, pour aider au

pilotage de l'adressage du secteur hospitalier a&ms les soins de suite et de réadaptation
devrait étre généralisé.

EN PHASE POST-AIGUE

La prise en charge en soins de suite et de réditaptd orientation des blessés dont I'état le
nécessite doit se faire vers des services de sldnsuite et de réadaptation disposant de
qualifications deMPR spécialisées pour les pathologies neurologiquessbrales et /ou
médullaires.

La prise en charge psychiatrique : l'associatiors gsychiatres et des psychologues au
traitement et au suivi des victimes de traumatisir@ien, mais également pour le suivi
psychothérapique des familles est essentielle 'EBedés I'admission en soins aigus et tout au
long de la vie. De la méme facon le suivi psych@higue est indispensable a la prise en
charge du blessé médullaire, le suivi psychiatriglimposant lors de psychopathologies
antérieures souvent a lorigine du traumatisme enuv par tentative d'autolyse. Leur

participation active et soutenue a ces prises emgehest trés inégalement assurée sur le
territoire national.

La création de structures dédiées aux troublesodyportement des cérébrolésés, associant les
spécialités de médecine physique et de réadaptatompsychiatrique, sous forme de
consultations, d’hospitalisation ou de lieu resseupourrait répondre pour une part a ce
besoin. En tout état de cause, la prise en chagehiatrique des blessés au cours de leur
hospitalisation — dont la durée est rappelons-leggde — doit pouvoir étre assurée sans
considération de leur rattachement au secteur fmyiclue de leur domicile, soit & la diligence
de l'établissement de santé mentale du ressoitotéal de I'hépital ou ils se trouvent, soit
dans le cadre de la psychiatrie de liaison. La m@rablématique de sectorisation se pose aux
personnes résidant ems et enFAM.

La création dans toutes les régions d’unités patiepts en état végétatif chroniquev€) ou

en état pauci-relationnet®R) : conformément & la circulaire n° 288 du 3 mab20chaque
région doit disposer d’une unité de 6 a 8 lits Ipagsin de 300 000 habitants. Ces capacités ne
sont pas atteintes dans 75 % des régions.

Le suivi des blessés médullaires : les complicatiandistance des lésions médullaires sont
extrémement fréquentes et graves. Le suivi desddemédullaires justifie de ce fait une prise
en charge dans des centres qui réunissent les temaps spécialisées correspondantes.
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POUR L'ENSEMBLE DE LA PRISE EN CHARGE SANITAIRE

L'identification des établissements : les établisspts de santé et les services qui doivent
assurer les soins aigus, les soins de santé meattide soins de suite et de réadaptation des
traumatisés craniens et des blessés médullaire®rdedtre précisément identifiés dans les
schémas régionaux d'organisation des soins. Lapports devront étre strictement formalisés
dans un cadre juridigue a minima conventionnel; l@approchement pouvant s’inscrire dans
une structure de coopération du type «fédératiobdicale interhospitaliére » ou de

« groupement de coopération sanitaire ». Leurs gargants et obligations seront transcrits
dans le contrat pluriannuel d’objectifs et de mayen

La création de consultations de suivi : pour cetles victimes moins sévérement touchées et
dont le retour en milieu ordinaire est possibles dgres I'hospitalisation efco ou a l'issue de
leur séjour erssR la mise en place d'équipes mobiles et la formatiti;m de consultations de
suivi systématisées et multidisciplinaires sonteséaires pour prévenir la rupture de soins et
I'errance. Le blessé lui-méme n’est pas en capdeitée conformer a un processus de soins et
d’observer les dispositions qui concourent a sabiilation ; son entourage ne dispose pas
non plus de la disponibilité et de tous les moy#ea assumer seul la charge.

Le role des paramédicaux : I'intervention de pamicsux de différentes spécialités tout au
long du parcours de vie, a I'hépital, dans le sgctaédico-social et dans le secteur libéral est
essentielle pour les soins adéquats, les évalsatimtidisciplinaires, les programmes de
rééducation, de réadaptation et de réinsertion. desurs du monde social : assistantes
sociales, éducateurs... ont aussi un réle majeur.

La stabilisation de la prise en charge en hosp#téin a domicile : I'hospitalisation & domicile
est une modalité d’hospitalisation qui donnera leinp mesure dans la prise en charge des
traumatisés craniens et des blessés médullairesaptant qu’elle bénéficie d'un adossement a
un plateau technique de médecine physique et depésion. Par ailleurs, il conviendra que la
réglementation applicable au financement par lifidation a 'activité soit modifiée de sorte
gue le codage soit approprié a la prise en chaggmtients neurologiques.

La prise en charge des personnes a forte chargeies (personnes qui souffrent de troubles
séveres du comportement, tétraplégiques ventilégliiert des interventions additionnelles de
spécialistes. Le plan d’action devrait comportes dispositions propres a les favoriser.

L’adaptation du financement: en regle généralee tpi traumatisé cranien ou le blessé
médullaire soit en soins aigus ou en soins de stitke réadaptation ou plus tard en institution
médico-sociale, le concept de financement de s mn charge médicale et soignante par
programme apparait le plus adapté. La mise a kétles conditions et des voies et moyens de
la mise en place d’'un tel mode de financementigement recommandée.

Dans lintervalle, la lourdeur de la prise en cleaeg de sa spécificité, comme par exemple la
nécessaire multiplicité des interventions de spiétés d’organes auprés des blessés
médullaires, et quel que soit le secteur conceradg souhaitable une mise a niveau des
dotations consacrées au financement, sur la base @rise en charge répondant a un cahier de
charges précis.

Enfin, les centres de rééducation publics doiveme énis en situation d’assurer des
consultations spécialisées ; aujourd'hui, le démdment de ces consultations est freiné, voire
impossible, du fait du financement des structuressdins de suite et de réadaptation en
dotation globale. Ces consultationsMRrR de suivi spécialisé permettent une évaluationaou |
mise en route d’un traitement avec accés a unguaturidisciplinaire. La tarification de ces
consultations longues et complexes devra s'insglears le modele de la tarification a I'activité
des soins de suite et de réadaptation a venir,ghositif MIGAC mis en place emco dans
I'attente de la mise en ceuvre de la classificationmune des actes médicaux cliniqgoeAm).
L'opportunité de pouvoir facturer les bilans devis@n séances d'hépital de jour devra
également étre étudiée dans le modele de la tidit & I'activité des soins de suite et de
réadaptation (les modalités de facturation de dksd pourraient relever d'une circulaire
"frontiéres", & l'instar dwco).
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Recommandation n°2 :  Favoriser la continuité par la coordination et l'interconnexion des

niveaux et structures de prise en charge

LA NECESSITE D’ UN DISPOSITIF DEDIE A LA COORDINATION

La création de centres régionaux ou interrégioragaixessources et de coordinat@nappui

des structures d'intervention, de traitement efodse en charge sur le plus long terme est

fortement recommandée. lIs s’inscriraient dansaowdination a I'échelle nationale. Leur réle

devrait porter sur I'information et la formationgdprofessionnels et des usagers en fonction de
leurs besoins respectifs, le recueil et la mutatis des données, la mise en lien des

opérateurs et des structures intervenant successiteou concurremment aux différents stades

de la prise en charge.

& Par information on entend la diffusion des élémeletsonnaissance des caractéristiques des
atteintes et de leurs séquelles, mais égalementiska a disposition d'une base de données
sur les services pouvant étre sollicités aux diffés stades de la prise en charge.

& La formation sera principalement a destination pesfessionnels de tous les domaines
d’activité intervenant auprés de traumatisés créniet de blessés meédullaires et pourra
s’étendre au grand public.

& Le centre de ressources et de coordination peet rdtteur pour cibler les structures
référentes au travers d’'un cahier des chargessdsereices ou centres spécialisés et assurer
I'orientation des publics en fournissant des doard®recensement des structures d’accueil
et de leur évaluation. Il pourra assurer un rél@ldéeforme de services a leur disposition et
mutualiser les supports de suivi.

& Ce centre aurait, par essence, un réle de bangderees au service des professionnels.

& Enfin, le centre de ressources et de coordinagoaitanvesti d’'une mission de coordination
étendue entre les établissements et structuresseleteurs sanitaire et meédico-social
intervenant auprés des traumatisés craniens ebldesés médullaires. Le centre pourrait
exercer cette mission en propre et en mobilisaatitces acteurs tel un réseau de santé par
exemple.

Le financement proviendrait des Agences RégioraddeSanté du ressort territorial couvert a partir
des différentes dotations auxquelles les actiams digcrites corresponderdNDAM, hospitalier et
médico-social, et Fonds d’intervention pour la g¢éadt la coordination des soirsgcs).

LA NECESSITE DE POINTS DE JONCTION ENTRE LES DIFFERENTS SECTEURS DE PRISES EN

CHARGE SUCCESSIVES

Entre les services de soins de suite et de rédaaptat le secteur médico-social : les
passerelles sont a construire pour établir ungimméormelle qui permette la prise de relais la
plus appropriée dans le champ médico-social a téesdu secteur de soins de suite et de
réadaptation, ainsi que I'appui au secteur médioiat par lessrpour le suivi au long terme..

La formalisation des interconnexions entre streguconcourant a la prise en charge:
établissements, services, unités et Institutiomse da MDPH tout particuliérement, partenaire
majeur de 'accompagnement dans la durée, devrstitg@r un axe central de I'amélioration
de la prise en charge pour assurer la fluidité g#sours. Une étroite collaboration entre les
établissements de santé impliqués dans cette @nisgharge, les unités médico-sociales de
coordination JEROSetSAMSAH) et lesMDPH doit étre structurée par voie conventionnelle.

L'adressage : la procédure doit bénéficier d'uril@sandardisé et informatisé, a I'exemple de
I'applicatif « Trajectoire » mis au point pour larmexionMCO-SSR Le Centre de ressources
francilien du traumatisme cranien parachéve uniegiiflde méme nature baptisé « Médiale ».

L’'organisation en réseau: linsertion des victimas sein d'un réseau associant les
établissements, services et professionnels img@iqdé@ns leur prise en charge apparait
essentielle & un suivi formalisé et structuré suohg terme, aussi bien pour ce qui concerne
I'accés aux soins, que pour 'accompagnement deréusertion sociale. Ces réseaux de santé
qui peuvent étre communs a des pathologies voisseesnt a méme de prévenir la rupture de
soins et I'errance.
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Recommandation n°3 : Développer et renforcer la formation des professiamels

La filiarisation de la spécialité de médecine physiet de réadaptation doit étre favorisée.

Pour I'enseignement des étudiants en médecinas piposons d’inscrire au programme de
I'Examen National ClassantNC), commun aux étudiants en médecine quelle quelemit
spécialité future, les incapacités et le suivi angl terme des traumatismes craniens et
meédullaires. Cette formation initiale permettraiasgurer une formation de base chez les
professionnels qui n’interviennent pas directentamts cette thématique.

Les professionnels intervenant dans la prise emgehdes traumatisés craniens et blessés
médullaires doivent bénéficier d'un approfondisseide leur formation aux spécificités et
aux conséquences des atteintes cranio-cérébral@gdtllaires (troubles du comportement,
aux troubles psychologiques des patients et de#ldajn Sont concernés les psychologues et
professionnels de la rééducation (kinésithérapeutesgothérapeutes, orthophonistes,
psychomotriciens.), parties prenantes d’'une prise en charge multfglinaire adaptée.

Il faut par ailleurs développer des référentielsdes recommandations nationales dans la
thématique des traumatismes craniens et des |ésioddullaires auprés des sociétés
scientifiques ou de la Haute Autorité de Santétgmbrsur 'ensemble du parcours, a diffuser a
tous les praticiens afin d’optimiser la prise erarge de ces patients. Dans ce theme la
description et la validation de programmes de sguispermettraient un financement plus

adéquat sont nécessaires.

L'approfondissement de la formation initiale et tone des professionnelgje tous les
professionnelsest nécessaire.

Le besoin de formation continue se manifeste aeteala demande récurrente d’appui des
établissements médico-sociaux accueillant des peeso cérébrolésées. La formation doit

permettre 'accompagnement des professionnelsplassde pertinence dans les stratégies de
prise en charge. Cette dimension est de fait daritvie a la bientraitance a développer dans les
dispositifs d’accompagnement au long cours.

Le perfectionnement des compétences des profestgommervenant dans les procédures

judiciaires est essentiel.

& Ceci concerne les experts dont l'intervention &teainante pour I'analyse des restrictions
de participation nées de séquelles cognitivesstlirecommandé de légaliser et établir une
liste nationale d’experts médicaux-légaux en imbpilité des séquelles au traumatisme
cranien et a la I1ésion médullaire et en évaluadi®ces séquelles.

& Ceci concerne également les magistrats et déddemation initiale, quand bien méme la
session de formation continue apporte de solidesaiesances a ceux d'entre eux qui S'y
inscrivent.

La maitrise des thématiques tel que le syndromédé&hé secoué, ou la spécificité des
troubles cognitifs et comportementaux ou encors, darticularités de la réparation du
préjudice corporel est essentielle a leur pratique.

Il serait souhaitable d’examiner la possibilité @éer un magistrat (au moins), spécialisé
dans l'indemnisation du dommage corporel, présitiafibrmation d’indemnisation au sein

du tribunal de grande instance, pour pallier lautdih actuelle de la compétence
indemnitaire entre de multiples magistrats selosdarce du droit & indemnisation et la
procédure pénale ou civile de celle-ci.

& Les avocats enfin, devraient pouvoir justifier déispécialisation identifiée.

Par décision du 7 septembre 2002, le Conseil Natides Barreaux a décidé de garder ces
catégories mais d’en développer le contenu en amtldans la catégorie « Droit des

personnes » la spécialisation désormais reconnueRfgparation du préjudice corporel ».

Seul l'avocat justifiant de 4 années d’'expérieneatdaire état de la spécialisation. Il est

nécessaire d’encadrer les conditions d’octroi dieepécialisation.
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Recommandation n°4 :  Développer la recherche et recueillir les donnéepilémiologiques

Il ne peut pas exister de soins adaptés sans lelapement de la recherche fondamentale et
clinique et sans recherche translationnelle.

La recherche doit étre menée d’abord en épidénmimkafin d’obtenir des données fiables sur
les populations a prendre en charge et a accompagnsur I'impact des programmes de
prévention.

La mise en place de registres épidémiologiquestitoas cet égard une absolue priorité.

De méme, le lancement d’études de cohortes espi@adsable pour la connaissance précise des
besoins d'une prise en charge adaptée.

La réduction des restrictions de participation festement tributaire d’avancées dans les
domaines des sciences de lingénieur, des aiddmitpes et des technologies avancées,
des technologies de I'information et de la commatn ainsi que la recherche en robotique.

Dans le domaine de la recherche fondamentale sutéftons et la plasticité cérébrales et
médullaires, le champ des lésions traumatiquesfdioé I'objet de financement de projets de
recherche.

Dans le domaine des déficiences, limitations dvitétiet restriction de participation d’origine
neurologique traumatique cérébrale ou médullaireténr, cognitif et comportemental,
viscéral...) il est primordial de favoriser les théimaes de recherche sur le devenir a long
terme et le handicap, que ce soit en recherchigigérou en santé publique.

Nous demandons l'ouverture des appels d’offre dheehe ¥HRC ANR) des instituts de
recherche IER, IHU), au handicap en général et plus particuliereraenhandicap cognitif et
aux thématiques des traumatisés craniens et blegsiidlaires.

La recherche doit valider I'efficacité des parcodessoins, ainsi que I'impact des interventions
thérapeutiques médicamenteuses et non médicamesieles rééducation et de réadaptation,
dans les champs sanitaire et médico-social.
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3.2. Sécuriser et accompagner le retour et le maintienreilieu de vie

Une information adaptée, mesurée et progressiveéestssaire aux victimes et aux familles. Elles
ont besoin d’étre guidées, accompagnées dansdi@tbn du projet de vie, puis de son adaptation
tout au long de leur parcours. Dans cette dimendiaocompagnement des victimes et de leurs
proches et plus généralement dans le lien aveiodétutions et les pouvoirs publics, la place des
associations est cruciale.

Recommandation n°5 :  Diffuser et développer les dispositifs et les striigres de soutien

On ne dira jamais assez l'isolement des blessdée deurs familles. Considérés isolément, les
professionnels qui interviennent auprés d'eux latfavec toute leur compétence et leur
dévouement dans les limites des actes de leurrtek&dficacité de leurs interventions respectives
restera limitée tant que subsisteront dans diffésereégions des lacunes dans l'offre de services.

- A lidentique de I'approche préconisée pour gardiditiculation des établissements de santé
et des services et professionnels de soins entke @u mécanisme propre a assurer
l'interconnexion entre les différentes interveniormédico-sociales pour compenser
I'atomisation caractéristique de ce secteur esti@kuCette mission vis-a-vis de la situation des
traumatisés craniens, pourrait étre confiée @EROSsdont les interventions seraient a cet effet
formellement organisées en lien avec les servimssains de suite et de réadaptation
spécialisés et lesiDPH. Pour cela, il est recommandé de promouvoir leekdppement des
UEROS; aujourd’hui, sur 18 régions, 5 en sont totalemddpourvues, tandis qu’'un tiers des
régions n'en compte qu'une. Cette proposition n'gas exclusive ; d’autres services et
notamment les services d'accompagnement médicatgumir adultes handicapésA@SAH)

pourraient étre désignés a cet effet.

- |l faut tout autant développer des dispositifs pettemt une vie des personnes a leur domicile,
en famille, et des services support : les accaeilpur y inclus emAM et MAS, qui permettent
aux personnes de sortir de leur domicile et undlene¢ intégration sociale communautaire,
mais aussi des services supports permettant I'gzagnement direct au domicile méme de la
personne, service d'éducation spéciale et de sd@nsdomicile 6ESSAD, service
d'accompagnement meédico-social pour adultes hgmékicaspécifiques pour traumatisés
craniens $AMSAH) et service d’accompagnement a la vie socisde$). Le développement de
GEM dédiés « traumatisme créanien » permettra ausdaderiser la participation a la vie
sociale. Il s’agit de favoriser et de soutenirien famille & domicile.

- Le financement du retour a domicile posant problewnne personnes de plus de 60 ans, il est
recommandé de modifier les conditions d’acces prdstation de compensation du handicap
pour la rendre possible méme lorsque le traumatsuméent aprés 60 ans. La suppression de
la barriere d’age répondrait aux exigences de confé avec la réglementation européenne.

Recommandation n°6 :  Développer et diversifier les lieux de vie substitifs du domicile

- Pour pallier Iisolement des victimes et de leursches ainsi que l'absence souvent de
solutions de réinsertion sociale, il convient datenir la diversification et le développement
des lieux de vie lorsque la vie au domicile n'ez$ possible (institutionnels, @AM et MAS
notamment, en ville, en séjour temporaire de répit)

— Au sein du secteur médico-social, I'accueil deartratisés craniens et des blessés médullaires
doit pouvoir se faire dans des structures de différ types, pourvu qu’elles bénéficient de
moyens a la hauteur d’une prise en charge pagieuient lourde. Ou gu’elle s’effectue, cette
prise en charge s'inscrit dans la longue durée,illmeldes moyens humains spécialisés, est
notoirement chronophage, appelle des techniquesticheilation et d’animation adaptées et
requiert une étroite connexion avec des serviceiaaméx a méme d’assurer des prestations sur
site ou par transfert ponctuel pour des consultatmu des traitements spécialisés. La création
ou le fléchage de places dans des unités dédiéas l@® traumatisés craniens permettra
'accompagnement par les équipes formées aux gptigfdes besoins de ces personnes.
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- L’aménagement et I'adaptation des structures deswiele long terme constituent un enjeu
majeur de la restauration de conditions d’existédaugerables. La disponibilité d’appartements
pour personnes handicapées en grande dépendamteemaisons familiales sont de nature a
favoriser le retour a la vie communautaire.

— Dans le champ institutionnel, la mise en ceuvrectiffe de la catégorie des soins de longue
durée (ou de soins prolongés) autrement que poselde catégorie des personnes agées
dépendantes, au travers d'établissements ou dduritlaptées a la prise en charge des
traumatisés craniens et des tétraplégiques agésdidpts y contribuerait tout également.

Recommandation n°7 :  Renforcer les mesures de réinsertion sociale et gessionnelle

Au-dela des simples exigences de la vie quotidigihgea lieu d’assurer 'accés a la formation et a
la réinsertion professionnelle.

— Les opérateurs d’insertion en faveur du retoueaploi des traumatisés craniens et des blessés
médullaires méritent d’étre — selon les opératewssutenus dans leurs actions, spécifiquement
confortés dans la capacité a prendre en chargecetpagner le retour a I'emploi et que leurs
modalités d’intervention et de financement soiéausisées et stabilisées.

- Le retour au travail de maniere permanente desnatisés craniens n'est possible que s'il fait
I'objet d’'un accompagnement spécifique, aussi leemilieu protégé qu’en milieu ordinaire.
En milieu protégé, ce sont des placeseeaT spécifiques aux traumatisés craniens qui font
défaut ; en milieu ordinaire, ce sont des mesuixdmpagnement et de soutien individualisé
au travers notamment d’'une évaluation périodiquat ¢ks conclusions sont & partager avec
'employeur.

- Les actions d'insertion et de formation adaptéestmsoins des patients traumatisés craniens
seront accessibles aux jeunes des 16 ans.

- L’'acces a I'emploi des blessés médullaires demeamajépit des mesures prises en sa faveur
ces dernieres années, particulierement difficiledats les faits tres limité. C'est un effort
continu qui est nécessaire et réclamé pour soutanges et le maintien dans la vie active de
tous ceux des blessés médullaires qui le peuvent.

— La réinsertion sociale passe entre autres parrbasement du niveau de participation et dans
certains cas, la conduite automobile en est uredadavorisant. Cependant, un traumatisme
cranien majore le risque d’accident de la voie jguigl. Des centres régionaux de formation a
la conduite automobile devraient étre mis en plaoar y préparer, apres une évaluation
multidisciplinaire comprenant évaluation cliniqgueeuropsychologique et en situation de
conduite.

- De méme, des centres d’aides et de conseils daitwie des aides techniques, d’adaptations
et d’ajustements des interfaces pour I'utilisati®s nouvelles technologies sont indispensables
pour stimuler et soutenir la réinsertion sociale.

Recommandation n°8 : Rénover et adapter le régime de réparation et d’'inedmnisation

Réparer, c’est aider au retour a la vie en miliglinaire, évaluer justement, indemniser justement,
faciliter l'acces a linformation, rétablir I'éqifire entre financement de la réparation et
financement de la compensation. Un ensemble de resesipparait nécessaire pour assurer au
blessé et a son entourage les moyens de faire daceyoment du retour dans un cadre de vie
ordinaire, aux contraintes et aux charges inhésemnte situation de handicap durable et étendue.

Les dispositions relatives a I'indemnisation apgalldes recommandations a plusieurs niveaux et
dans plusieurs directions pour remédier aux insafiites observées. Leur exploration approfondie
et I'expertise de leur faisabilité seront a réalidens le cadre de la préparation du plan d'aaion
liaison avec les services du ministere de la jastic

- Les assurances « accidents de la vie » sont uoasémdéquate aux graves conséquences des
traumatismes encéphaliques, qu’ils concernentréssj¢unes enfants ou les seniors que ce type
d'accidents rend subitement dépendants. Promouvas assurances, sans plafond
d'indemnisation, est une piste pour compenser g g sequelles.
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- Des améliorations devraient porter sur le financende retour a la vie ordinaire de maniére a
ne pas le retarder et a favoriser I'élaboratiomdtojet de vie.

& Dans cette perspective, il est recommandé de préwoamont I'organisation du retour a
domicile en quantifiant et évaluant les aides huemiet techniques alors méme que le
blessé est encore hébergé en établissement. Lavitéades deux sources de financement,
celle du mode de la compensatiomgpH) et celle du mode de la réparation (organismes
d'assurances et fonds de garantie), est essentiefealuation des besoins ne doit pas
dépendre méme indirectement de ceux qui seront émeres financer, hormis en ce qui
concerne laiDPH, investie par la loi de la mission d’évaluationpcée sous la tutelle du
Conseil Général, payeur de la prestation de conapiensdu handicap et également, toujours
majoritaire en commission des droits et de I'autoigo

Il convient d'étudier la possibilité d'associer asc évaluations des ergothérapeutes
indépendants.

- En matiére d’expertise,

& une attention particuliere devra étre portée a jusée évaluation des restrictions aux
participations, en prenant en compte non seuletagnérte de capacité fonctionnelle, mais
aussi la facon dont elle interagit avec I'enviromeat de la personne. S’agissant des
personnes ceérébrolésées, les séquelles cognitexegeimt étre totalement invisibles lors
d’'une premiére approche du blessé et ne s’identifiea 'occasion d’'une évaluation en
situation de vie quotidienne.

& les conditions d’accés a I'indemnisation des bkesEfpendent fortement de la connaissance
des informations les concernant. Il est recommaqiés puissent recevoir directement des
autorités de police les procés-verbaux d'accidgoe le rapport d’expertise du médecin
mandaté par la compagnie d'assurance leur soit congué et gu'ils puissent se
documenter directement auprés d’'une base de dojurégsudentielle dédiée au dommage
corporel qui serait tenue par Legifrance.

& le rééquilibrage de la pratique d’expertise esthadaeble en donnant la possibilité a la
victime de se faire assister de conseils (médeciesropsychologues, ergothérapeutes,
avocats) et de ses proches, témoins indispensabieparticulier pour les patients
anosognosiques. La loi du 5 juillet 1985 régis$armdemnisation des victimes d’accidents et
la loi du 4 mars 2002 ayant pour but de facilitexdemnisation des victimes d’accidents
médicaux font état de cette possibilité.

= La sensibilité de ce sujet justifie la recommaratatde promouvoir la mission d'expertise

spécifique adoptée par le groupe de travail miplace au ministére de la justice entre 2000 et
2002 et présidé par Madame Elisabeth Vigbatte mission concerne tous les blessés, quelle
que soit la gravité mentionnée dans le certificatial, dés lors qu'il existe des éléments
suggérant l'existence d'un traumatisme cranieraierant, plusieurs mois apres l'accident, des
séquelles physiques, intellectuelles ou comportéaesiqui induisent un handicap appréciable
dans la vie de chaque jour. Elle est destinéevalliation médico-légale des séquelles en vue
de leur indemnisation.

— L'indemnisation du conducteur fautif doit devendrsgible au regard du dommage corporel subi
par lui en tout état de cause. A cet effet, 'alatmyn des dispositions Iégislatives relatives a la
faute du conducteur, ou bien I'obligation d’intration de la garantie de droit commun du
conducteur constituerait une voie de solution.
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3.3. Prévenir et protéger

Recommandation n°9 :  Prendre en compte la situation particuliére des eaints

- L’enfant victime d’'un traumatisme cranien, que o par I'effet du syndrome du bébé secoué
ou a la suite d’'un accident, ou I'enfant blessé uliéole requiert en sus de la prise en charge
classique de ces pathologies la nécessité danmenegy cas, d’'une mise a 'abri et dans tous
les cas, sur le plan médical la particularité ptéidjae.

— Sur le plan du suivi, un accompagnement de treg teme sera nécessaire ; il appellera d’'une
part, de proche en proche des bilans médicaux auitrd’ part, une adaptation ou un
accompagnement personnalisé a I'éducation etaraation professionnelle.

— Une attention particuliere sera portée au relaisudd médical, soignant et médico-social des
enfants et des adolescents, d'une part, entréda en charge hospitaliere et le retour en milieu
ordinaire, a domicile ou en institution et, d’aup@t, au moment du passage a I'adge adulte.

Recommandation n°10 : Organiser un suivi spécifique pour les populations plus
vulnérables

— Les traumatisés craniens légersles traumatisés craniens dit |égers a la phigge sont les
plus nombreux des traumatisés; 20% au moins gardes séquelles cognitives et
comportementales invalidantes au long terme. Pesr patients plus particulierement mal
suivis, mal évalués, mal indemnisés, des centfégerés sur les traumatismes craniens graves
permettront leur meilleure orientation notammentr pkes actions de prévention et
d’'information.

- Les personnes a forte charge en soingelles qui souffrent de troubles séveres du
comportement : leur prise en charge doit fairejébl’'une organisation spécifique. L’accueil
des patients tétraplégiques ventilés en établissismde soins de suite et de réadaptation et
dans les établissements médico-sociaux doit béegéfide I'apport de thérapeutiques
innovantes maitrisées par des services et desatiptas qualifiés.

— Les personnes isolées et les personnes défavoriséms sein de ces catégories on observera
fréquemment la présence de poly pathologies etaeiicplier 'association a des pathologies
psychiatriques ou cancéreuses, souvent causesatgdent qui a donné lieu au traumatisme
cranien ou a la lésion médullaire. La complexitélele prise en charge en est accrue, en ce
gu’elle nécessite la multiplication des interventicpécialisées et des solutions de relais post-
hospitalier pour pallier 'absence d’environnempripice a 'accompagnement du retour en
milieu de vie ordinaire.

- Les sujets agés Les sujets agés constituent une catégorie quiigg une prise en charge et
un suivi particulier. Leur fragilité et leur vulrahilité les exposent & un niveau de risque accru
et la gestion des suites de leur accident est,raulliples égards, plus ardue. Chez la personne
ageée, le traumatisme cranien ou la lésion médell@ovoquera un état de dépendance sévere
sur le plan physique et s’accompagnera d’'une déensgiion forte sur le plan cognitif.
Recouvrer son autonomie dans ces conditions apema de portée et I'institutionnalisation
devient souvent inévitable. Le retour au domicileshenvisageable qu'a I'expresse condition
gu’il s'accompagne de dispositifs ambulatoires yigetréseau de santé, had, samsah, ssiad,
assortis d'accueils temporaires pour du répit notant. A défaut, la création de places en mas
ou fam pour les personnes de plus de 60 ans espamsable. Enfin, seules des unités de soins
de longue durée, configurées pour accueillir gatitientele en grande dépendance, pourraient
satisfaire a la prise en charge des cas les pluddo

Recommandation n°11 : Développer les campagnes de communication et de pe#tion

Il s’agit de prévenir le risque, dinformer les tiines, tout particulierement au décours de
traumatismes craniens légers et de favoriser l@apeagnement social des personnes traumatisées
craniennes ou victimes d’'une lésion médullaire, e meilleure connaissance des conséquences
de ces traumatismes sur les limitations d’activitékes restrictions de participation de la pergonn
dans sa vie quotidienne, familiale et sociale.
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L’information sur les séquelles portée a la corsmise du grand public explicite les troubles
pour mieux intégrer les particularités de ceuxeauisouffrent et mieux réagir a leur égard. La
médiatisation des séquelles liées aux traumatisndegens et aux Iésions médullaires apparait
indispensable par des campagnes de prévention aleduites déviantes ou communes
responsables d’accidents, en prenant en comptkegjaecidents de la route sont les causes les
plus fréquentes de traumatisme cranien ou médeillaiste avant les accidents de sport.

Il est recommandé de poursuivre et renforcer legpegnes de prévention ciblées sur :

& la violence routiere, en amplifiant les campagnespdévention de la sécurité routiére
relatives au risque de paraplégie ou de tétraplégieaux séquelles neurologiques d’'un
traumatisme cranien. Nombre de jeunes interviewégent ne pas craindre une mort brutale
mais ont peur du handicap ;

& les accidents du sport ou des activités de lofskis rugby, natation et plongeon que ce soit
dans les piscines ou dans la mer en l'absence gibilit€...). En régle générale, les
fédérations sportives devront faire I'objet d’unetien particuliere de prévention du
traumatisme cranien léger et devront tout parécatnent étre sensibilisées aux risques liés
aux récidives d’'accidents. Par ailleurs, en lieacaes travaux de I'Institut de veille sanitaire
(InVS) qui analyse régulierement les causes de desjail y aura lieu de déterminer les
actions complémentaires a mener au regard des eempidémiologiques concernant non
seulement les noyés mais également les blessgs @halgir aux autres accidents de sports et
de loisirs ;

& les accidents domestiques, en réitérant et en phaitt des campagnes comme celle qui
porte sur I'ensemble des accidents domestiqueQdesans : « Protégez vos enfants des
accidents domestiques » diffusées aux professismtatructures petites enfance ;

& le syndrome du bébé secoué ;

& les chutes par la fenétre des jeunes enfantsgull ¢ibler les creches et les assistantes
maternelles, ainsi que les médias destinés auegemeres ;

& les jeux d’enfants dangereux, en référence awatpavécents conduits dans le cadre des
états généraux de I'enfance sur le theme des jengatteux, et des préconisations en termes
de prévention ;

& les traumatismes craniens légers.

En lien avec I'Education nationale, des témoignatgwictimes dans les lycées sur le theme
« Un traumatisme cranienca change une vie » pourraient sensibiliser lesgeusur les
risques des traumatismes cérébraux. Ces actionsamnt se faire en complément des
formations aux premiers secours dispensées damslléges et lycées. Dans le méme esprit,
des présentations effectuées dans certaines regonsite hospitalier, pour un public de
lycéens sur la réalité et les conséquences deastastaraumatiques cérébrales et médullaires
ont établi I'intérét de leur impact en termes degude conscience des risques encourus du fait
de comportements dangereux.

Dans les écoles, les maternités, les créches setexes de pédiatrie, des brochures réalisées
par des dessinateurs de bandes dessinés constitusuoipport efficace. Soulignons I'impact
considérable gu'a eu la campagne, "Il ne faut jarsacouer un bébé !", illustrée par Philippe
Geluck et son bien célebre chat.

De méme, le soutien apporté en 2009 par le Migdérla Santé et des Sports a I'organisation
par la Société Frangaise de Médecine Physique &édeaptationOFMER), d'une audition
publique sur le theme « syndrome du bébé secowlteqcertitude diagnostique ? Quelles
démarches pour les professionnels » est essdhiiepermis de réunir 433 professionnels de
différents horizons, sanitaire, médico-social etiao juridique... Ce soutien, poursuivi en
2010 pour la réalisation, I'édition et la diffusidfun livret et d’outils pédagogiques issus des
conclusions de cette audition et I'élaboration deommandations sous I'égide de la Haute
Autorité de Santé, permet d'améliorer la formatien l'information des médecins, des
travailleurs du secteur social et médico-socias, megistrats, des policiers et gendarmes et du
grand public. Cette démarche doit étre pérennisée.
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ANNEXE 1

Lettre de mission

REPUBLIQUE FRANGAISE

o Mincstve de fo Fants e Ministre duw Travail Lo Sovritacre of Etak

ot dod Shords de by Solidlarits ot chargde de lo Famitle
de b Fonclion (gaw/ﬁ'gzm ot de o Solidaritd
Faris, te 1§ AR 2

Cab RBN et NM/AB/CC/LS

Docteur,

Dans le cadre de la politique gouvernementale sur le handicap, le Premier ministre a
annoncé le 5 février dernier I'élaboration d’un plan d’actions spécifiques en faveur des
traumatisés criniens et des blessés médullaires. Il a souhaité qu’une réflexion soit engagée
afin d’améliorer tout particuliérement la continuité de la prise en charge des patients entre le
secteur sanitaire, le secteur médico-social et le secteur social.

Les objectifs de cette réflexion sont :

- d’évaluer la qualité de la prise en charge actuelle des patients en phase aigue et en
phase de rééducation au sein du systéme de santé ;

- d’optimiser la fluidité de la prise en charge du patient entre les secteurs sanitaires et
médico-sociaux;

- d’améliorer la continuité de la prise en charge dans le secteur médico-social ;

- de mettre en place un accompagnement médico-social adapté pour la prise en charge
du handicap.

Le périmétre de cette réflexion couvrira les personnes victimes de traumatismes
criniens mais aussi les blessés médullaires.

Nous avons souhaité vous confier Panimation de cette réflexion.
Assistée de M André AOUN, conseiller général des établissements de santé, vous vous
appuierez sur un groupe de {ravail que vous piloterez et qui sera constitué :

- D’un représentant de la direction générale de I’organisation des seins (DGOS),

- D’unreprésentant de la direction générale de la cohésion sociale (DGCS),

- D’un représentant de la Caisse nationale de solidarité pour ’autonomie (CNSA)

- D’un représentant de I"union nationale des associations de familles de traumatisés
créniens et cerebrolésés (UNAFTC).

Madame le Professeur PRADAT - DIEHL

Service MPR Piti¢ La Salpétricre

47-83, boulevard de 1'Hopital sl
75013 - PARIS

74 averwe Dicgueone — J5350 Faris 0P TP — T - 07 40 56 60 00 — Faw - OF 40 5640 70




Vous vous attacherez & auditionner des représentants des intervenants concernés par
ces prises en charge spécifiques, aussi bien dans la sphére sanitaire que dans la sphére
médico-sociale (agences régionales de la santé, médecins, paramédicaux...). Il semble
indispensable de prendre ’attache des associations d’usagers et des familles concernées. Mme
Brigitte LANTZ, personnalité qualifide, sera également associée a cette réflexion.

La premiére étape devra étre d’établir un état des lieux et d’élaborer un diagnostic
partagé quant a la prise en charge actuelle de ces patients. La mise en évidence des actions
existantes efficaces comme des points de dysfonctionnements constituera la base ; des
propositions opérationnelles permettant d atteindre les objectifs évoqués ci-dessus.

Vos conclusions devront prendre la forme d’un rapport résumant 1'état des lieux et
formulant des préconisations d’amélioration de ’existant.

Un rapport d’étape devra étre produit d’ici la fin juin 2010 et le rapport définitif nous
sera remis 4 Pautomne 2010.

Nous savons pouvoir compter sur votre dynamisme et votre vision transversale de ces
prises en charge spécifiques pour mener d bien ce projet auquel nous sommes toutes deux
particuliérement attentives.

Nous vous prions d’agréer, Docteur, PPexpression de nos salutations distinguées.

s

Roselyne BACHELOT-NARQUIN Eric WOERTH Nadine MORANO
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ANNEXE 2
Tableau des recommandations

LES RECOMMANDATIONS

1. GENERALISER LES DISPOSITIFS PROPRES A ASSURER LA QUALITE, LA PERTINENCE , LA CONTINUITE
ET LA SECURITE DES SOINS, DES PRISES EN CHARGE ET DE ' ACCOMPAGNEMENT

Recommandation n°1
Instaurer des protocoles de prise en charge et dsuctures référentes a toutes les étapes et adaptes
moyens d'accueil et de traitement

1) lIdentification des centres régionaux référentgucstiration de leurs interventions dans une filig
formalisation de leurs rapports dans un cadreipuil; inscription de leurs engagements damcs@&m.

2) Secours d'urgence par des équipes précisémenttadefta spécificité des |ésions potentielles nsfart
immédiat dans les établissements identifiés paurdgpertise.

3) Acces a lirRM multimodale.
4) Disponibilité sur place ou a immédiate proximite,lis d’éveil ou de rééducation post-réanimation.
5) Prise en charge en service de soins de suiterédaptation spécialisS®IgR).

6) Association des psychiatres et des psychologuasadament et au suivi des victimes et pour le is
psychothérapique des familles.

7) Création d'unités dédiées aux troubles du compatermes cérébrolésés.
8) Création de consultations de suivi systématisépsittidisciplinaires.

9) Prise en charge einD adossée a un plateau techniquendr et bénéficiant d’'un financement adapté
lourdeur de I'atteinte neurologique.

10) Adaptation du financement.

re

L1V

Recommandation n°2
Favoriser la continuité par la coordination et I'interconnexion des niveaux et structures de prise €
charge

1) Création de centres régionaux de ressources etaldication.

2) Formalisation des interconnexions entre structw@scourant a la prise en charge etviaPH par voie
conventionnelle.

3) Standardisation et informatisation des procéduiadrelssages successifs.
4) Création de réseaux de santé.

Recommandation n°3
Développer et renforcer la formation des professiamels

1) Formation de médecins de la spécialité de médetipsique et de réadaptation.

2) Inscription au programme deeNC des incapacités et du suivi au long terme desnatismes craniens
meédullaires.

3) Approfondissement de la formation des professiaaek spécificités et aux conséquences du traumaji

cranien et de la Iésion médullaire.
4) Développement des référentiels et des recommamndatitionales.

5) Approfondissement de la formation initiale et cond des professionnels dans le champ médico-said
social, dans la sphere judiciaire dans I'enseigmeme

ial

Recommandation n°4
Développer la recherche et recueillir les donnéepi@émiologiques

1) Mise en place de registres épidémiologiques, lapoemiétudes de cohortes pour la connaissancespiéci

des besoins d’'une prise en charge adaptée et ¢tenttuprojets de recherche en épidémiologie.
2) Développement de la recherche fondamentale, cingquranslationnelle.

3) Ouverture des appels d'offre de recheraheRC ANR) des instituts de rechercher, IHU), au handicaj
en général et plus particulierement au handicamitb@t aux thématiques des traumatisés cranier

s e

blessés médullaires.
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2. SECURISER ET ACCOMPAGNER LE RETOUR ET LE MAINTIEN EN MILIEU DE VIE

Recommandation n°5
Diffuser et développer les dispositifs et les strtigres de soutien

1) Interconnexion des différentes interventions médicciales pour compenser I'atomisation caractérist
de ce secteur.

2) Développement des dispositifs permettant une \éepgesonnes a leur domicile, en famille, et degses
support.

3) Suppression de la barriere d’age pour I'attributien laPCH aux personnes victimes d’'un traumatig
apres 60 ans.

ne

Recommandation n°6
Développer et diversifier les lieux de vie substitifs du domicile

1) Adaptation des moyens des structures médico-sscialéaccueil des traumatisés craniens et desédss
médullaires.

2) Disponibilité d’appartements pour personnes hampdiea en grande dépendance ou de maisons famili

3) Mise en ceuvre effective de la catégorie des sa@rerdjue durée autrement que pour la seule catdes|
personnes agées dépendantes.

PSS

hles.

Recommandation n°7
Renforcer les mesures de réinsertion sociale et gassionnelle

1) Consolidation des conditions d’intervention desrapgurs d’insertion.

2) Accompagnement spécifique du retour au travail dmiére permanente des traumatisés craniens et

soutien a I'accés et au maintien dans la vie acle/®us ceux des blessés médullaires qui le peuven

3) Formation a la conduite automobile des traumat@siens, aprés une évaluation multidisciplingire

comprenant évaluation cliniqgue, neuropsychologigfLen situation de conduite.

4) Stimulation et soutien a la réinsertion sociale@es centres d’aides et de conseils dans le desiaideq
techniques, et pour I'utilisation des nouvelleshtesogies.

Recommandation n°8
Rénover et adapter le régime de réparation et d'inémnisation

1) Promotion des assurances « accidents de la vams,@afond d’'indemnisation.

2) Organisation du retour & domicile en quantifianéwtluant les aides humaines et techniques ertisiy
écologique, alors méme que le blessé est encosedébn établissement.

3) Etude de la possibilité d’associer aux évaluatiess ergothérapeutes indépendants.

4) Prise en compte non seulement de la perte de ¢@ganctionnelle, mais aussi la facon dont elleragit
avec I'environnement de la personne pour une gsuation des restrictions de participation secial

5) Transmission a la victime les informations la coneat, P-V d’accident et rapport d’expertise.

6) Rééquilibrage de la pratique d’expertise en dontapossibilité a la victime de se faire assistersdg
propres conseils et de ses proches.

7) Promotion de la mission d'expertise spécifigiastinée a I'évaluation médico-légale des séquelievug
de leur indemnisation.

8) Indemnisation du conducteur fautif au regard du maige corporel subi en tout état de cause.

9) Modification des régles d’'indemnisation des acdselu sport : assurance obligatoire de droit comat
suppression de la liberté contractuelle du plafimtlemnisation.

a

n
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3. PREVENIR ET PROTEGER

Recommandation n°9
Prendre en compte la situation particuliere des eits

1) Mise a l'abri et organisation de la prise en changgamment pédiatrique de I'enfant victime djun
traumatisme cranien, que ce soit par I'effet dudsyme du bébé secoué ou a la suite d’'un accident.

2) Organisation de I'accompagnement de tres long teded’ enfant traumatisé cranien ou blessé médallai
pour, d’'une part, procéder de proche en prochesédiliens médicaux et d’autre part, mettre en plat)
adaptation ou un accompagnement personnaliséuchédn et a la formation professionnelle.

3) Structuration du relais de suivi médical, soigretnhédico-social des enfants et des adolescentse ghart
entre la prise en charge hospitaliére et le re¢oumilieu ordinaire, & domicile ou en institutiandéautre
part, au moment du passage a I'age adulte.

Recommandation n°10
Organiser un suivi spécifique pour les populationglus vulnérables

1) Mise en place de centres référents et d’actiongpmdeention et d’information pour une meilleyre
orientation des personnes gardant des séquellagrdumatisme cranien léger.
2) Organisation d’une prise en charge spécifique éesopnes a forte charge en soins, de celles qffreoi
de troubles séveres du comportement, des tétrgpkégiventilés.
3) Renforcement des dispositifs de relais et de sowtielestination des personnes isolées et des pesjon
défavorisées.
4) Mise en place de dispositifs de soutien du retadoraicile des personnes ageées traumatisées crasienh
blessées médullaires ; a défaut, l'institutionragicsn devenant inévitable, création de placesiesa ou
FAM pour les personnes de plus de 60 ans et confignrdunités de soins de longue durée, pour adaugil
cette patientele en grande dépendance et satiafldrprise en charge des cas les plus lourds.

Recommandation n°11
Développer les campagnes de communication et de peftion

1) Médiatisation des séquelles liées aux traumatisré@sens et aux lésions médullaires.
2) Poursuite et renforcement des campagnes de préneriblées sur la violence routiére, les accidelotg
sport ou les activités de loisirs, les accidentsieltiques, le syndrome du bébé secoué, les chatda |p
fenétre des jeunes enfants, les jeux d’enfantsatany.
3) Diffusion de brochures réalisées par des dessirsatlibandes dessinés dans les écoles, les megeled
creches et les services de pédiatrie.
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ANNEXE 3
Composition du groupe de travail

Pilotage du groupe de travail

Madame le Professeur Pascale Pradat-Diehl, Chefetteice de médecine physique et de
réadaptation, Hopital de la Salpétriere, Assistdhdalique - Hopitaux de Paris

Monsieur André Aoun, Conseiller Général des Etablisents de Santé, Inspection Générale des
Affaires Sociales

Membres du groupe

Représentant de I'Union Nationale des Associatiorde Familles de Traumatisés Craniens et
Cérébrolésés (UNAFTC)

Maitre Emeric Guillermou, Président de 'TUNAFTC

Représentant de France Traumatisme Cranien

Docteur Frangois Tasseau, Vice-président de Frdmaamatisme Cranien, Directeur Médical,
Centre Médical de I'Argentiére, Aveize

Représentant de la SOFMER (Blessés Médullaires)

Monsieur le Professeur Franc@syer, chef de service de médecine physique etdéaptation,
Centre Hospitalier Universitaire de Reims, Hop&ébastopol

Représentant de I'’Association des Paralysés de Frea (APF)

Docteur Michel Delcey

Représentant de I'Association Francophone des Grogs d'Animations de la Paraplégie
(AFIGAP) [Société Francophone de Paraplégie affiliée adimational Spinal Cord Socigty

Madame le Professeur Brigitte Perrouin-Verbe, HEgdge de I'AFIGAP, Chef de service de
médecine physique et de réadaptation neurolog@emetre Hospitalier Universitaire de Nantes

Représentant de la Direction Générale de I'Offre d&oins (DGOS)
Monsieur Bruno Coutier, Chargé de mission

Représentant de la Direction Générale de la Cohésicociale (DGCS)
Docteur Jacqueline Patureau, Médecin Général de Pablique

Représentant de la Direction Générale de la Sant®GS)
Docteur Nicole Bohic, Médecin Inspecteur de S&uBlique,

Représentants de la Caisse Nationale de Solidarp@éur I’Autonomie (CNSA)
Monsieur Jean-Louis Loirat, Directeur Délégué
Docteur Pascale Gilbert

Représentant de la Caisse Nationale d’Assurance Malie des Travailleurs Salariés

(CNAMTS)
Docteur Dominique Ména-Dupont, Médecin-conseil, &&ment Hospitalisation

Personnalité qualifiée
Docteur Brigitte Lantz, Néphrologue, conseiller @spde la Directrice Générale de I'Assistance
Publique - Hopitaux de Paris
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ANNEXE 4
Liste des personnalités auditionnées

Professeur Philippe Azouvi,
Chef du pble de médecine physique et de réadaptatiddpital Raymond Poincaré,
Assistance Publique — Hopitaux de Paris

Monsieur Frangois Bérard,
Délégué National de la Fédération des EtablissestiBHbspitalisation a DomicileFlEHAD)

Docteur Michel Busnel,
PrésidentoMETEFrance

Docteur René Camelot,
Médecin coordonnateunibPH de Seine et Marne

Professeur Emmanuel Cuny,
Chef de service de neurochirurgie, Centre Hospit&lniversitaire de Bordeaux, Hopital Pellegrin

Professeur Pierre Denys,
PU-PH, HOpital Raymond Poincaré, Assistance Publiquépitdux de Paris, Garches

Docteur Jean-Marc Destaillats,
Psychiatre, Centre Hospitalier Universitaire ded®aux, Hopital Tastet-Girard

Docteur Jean-Jacques Dumond,
Psychiatre, Chef du pble des blessés de I'encépbatare Hospitalier Esquirol, Limoges

Madame Christine Dupré,
Directrice de lavubPH de Seine et Marne, Présidente de l'associatialirdeteurs deibpPH

Madame Francoise Foret,
Présidente de I'’Association des Familles de Trais@&siCraniens d’lle de France

Madame Ariele Lambert,
Directrice des services Arceau Anjou, Mutualitériéa@se Anjou - Mayenne

Docteur Anne Laurent-Vannier,
Présidente de France Traumatisme Cranien, Chetnice de médecine physique et réadaptation de
I'enfant, Hopital National de Saint-Maurice, Valdarne

Monsieur Hervé Le Roch,
Directeur a lucecam d’lle de France

Docteur Héléne Oppenheim-Gluckmann,
Psychiatre Psychanalyste

Professeur Brigitte Perrouin-Verbe,
Chef de service de médecine physique et de réduapteeurologique, Centre Hospitalier Universitaire
de Nantes

Docteur Philippe Petit,
Médecin-Chef, Caisse Régionale d’Assurance Malddiblord-Picardie

Docteur Bruno Pollez,
Médecin de médecine physique et de réadaptatiatefBtme de réadaptation et d'accompagnement,
Groupe Hospitalier de I'Institut Catholique de &ill

Madame le Professeur Pascale Pradat-Diehl,
Chef de service de médecine physique et de réduaptedpital de la Salpétriere, Assistance Puldigu
Hoépitaux de Paris

Professeur Louis Puybasset

PU-PH, service d'anesthésie-réanimation, Hopital deilefSalpétriere, Assistance Publique - Hopitaux
de Paris

Docteur Edwige Richer,

Neurologue et médecin de rééducation, Centre digéc@our Traumatisés cranienspbAPT - Chateau
Rauzé, Cénac
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Docteur Marc Rousseaux,
Chef de Service, Hopital P. Swynghedauw, Centrepliaiger Universitaire de Lille, représentant du
Comité de Pilotage du réseau régional des trauésatiiniens du Nord-Pas de Calais

Docteur Jean Sengler,
Responsable du P&leer-rhumatologie, Centre Hospitalier de Mulhouse

Docteur Marc Sevene,
PH, Centre Hospitalier Delafontaine, Saint-Denisn8éesaint-Denis

Docteur Frangois Tasseau,
Vice-président de France Traumatisme Créanien, BitecMédical, Centre Médical de I'Argentiére,
Aveize

Docteur Karim Tazarourte,
Chef du pdle urgences - réanimation du Centre g de Melun

Professeur Jean-Luc Truelle,
Neurologue, Service de médecine physique et réatiapt Hopital Raymond Poincaré,
Assistance Publique - Hopitaux de Paris, Garches

Madame Elisabeth Vieux,
Magistrate, Présidente de chambre honoraire ala €8ppel de Paris

Docteur Bernard Vigué,
PH, service d'anesthésie-réanimation chirurgicalepitdd Bicétre, Assistance Publique - HOpitaux de
Paris

Docteur Jean-Jacques Weiss,
Centre Ressources Francilien du Traumatisme Cranien
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Annexe 5

Synthése de I’enquéte menée auprés des Agences Régies de Santé

Méthodologie

30 items (41 y inclus les items tiroirs), sur |séae la circulaire du 18/06/2004
FormatQcm + questions ouvertes

Date d'envoi : 27/07/10 — Date de retour : 20/09/10

Répondants : 18/26 (régions importantes manquantes)

Prise en charge en phase aigué

Identification dans IsrRosdes établissements répondant aux caractéristiggaionnées dans
la circulaire du 18/06/04

78% oui 22% non

Disponibilité ausAmu de la liste actualisée des sites identifiés

67% oui 33% non

Evaluation de I'intervention d’'un médeawpRr dés la réanimation

17% oui 83% non

Evaluation de la définition et de la formalisaties relations entre unités de soins aigEset
28% oui 72% non

Prise en charge psychologique et psychiatrigue

Evaluation de I'intervention d’'un psychologue dilein dés I'accueil en réanimation

11% oui 89% non

Evaluation de I'intervention d'un neuropsychologueutes les étapes de la prise en charge
6% oui 94% non

Evaluation de I'association d'un psychiatre albétation du projet de soins

0% oui 100% non

Identification des structuresSSR

Identification ausrRosdes structuressrde référence

11% oui 89% non

Identification ausrosde lits d'éveil

56% oui 44% non

Opérationnalité de tous les lits d'éveil identifiess lesSROS

22% oui 44% non 34%

Existence d'autres types de structures intermédan/ SSR

22% oui 78% non

Pertinence du dimensionnement de la capacité tdeddiveil /SRPR

28% oui 56% non 18%

Implantation des lits d'éveilsRPR

SSRautonomes : 75% Etablissements mixtes : 8% Lekr% NR: 6/18
Adossement fonctionnel des lits d'évesRPR

SSRautonomes : 46% StructureA dans des établissements mixtes : 36%
Les2:18% NR: 7/18

Pertinence du dimensionnement de la capacitésssvii-EPR

22% oui 78% non

Existence d’équipes mobiles hospitaliéres intermera extra

50% oui 50% non

! Exploitation enquéters / DGOSR4A — CNSA
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Liens et coopérations entre les secteurs sanitaimmédico-social et social

e La moitie des régions affiche un bilan de I'existdas structures sanitaires ; seulement un peu
plus d’un tiers en fait état concernant les stmastumédico-sociales.

« Les besoins non couverts des personnes cérébmléaélelessées meédullaires ont fait I'objet
d’enquéte dans seulement 5 régions, en notantfoisitgue dans 2 d’entres elles, un seul des
deux aspects, sanitaire ou médico-social, a éthétu

Politigue régionale spécifigue de coordination

« Elle a été mise en place dans 2/3 des régions.nkkt cependant assortie d'indicateurs que
dans la moitié des cas.

Les principaux indicateurs de suivi

— Nombre de chartes ou protocoles.

- Nombre de réseaux.

— Suivi de la mise en place de protocoles de tratssé¢rde conventions.

— Suivi de la mise en ceuvre des implantations.

- Ainsi que des indicateurs plus spécifiques commeepample en Rhéne Alpes la mise en
place d’un indicateusROS: score moyen régional atteint par les servicestdaimation sur le
bon fonctionnement d'une filiere d'aval complétaurpta prise en charge des patients en
EVC/EPR dont 'amélioration a pu étre mesurée de 26 4.52%

Jugement global sur les coopérations

« Jugées non satisfaisants par 15 régions sur lespbBdantes. Dans un peu plus de la moitié des
cas ce n'est que dans une partie de la région.

Les raisons avanceées sont

Le défaut d’outils d’articulation entre les acte(adans 6 cas sur 15).

Des capacités d'accuelil insuffisantes dans le wectédico-social (2 cas).

Un défaut de leadership (2 cas).

Une méconnaissance de I'organisation de l'offreco&bciale.

Les UEROS

« Toutes les régions ne sont pas a ce jour dotég=rds: pres d’'un tiers en sont totalement
dépourvues, un autre tiers n’en ayant qu'une.

Les pistes d’amélioration

» OQutre I'adaptation des capacités d’accueil, somcjpalement citées :

- Mieux structurer la coordination régionale.

- Mettre en place d’'un groupe de travail régionatgjgie avec participation des associations.

- Identifier une filiere spécifique et globale.

- Développer des équipes mobiles et des réponsesorsatiiales ambulatoires.

- Organiser une co-évaluation sanitaire et médictabocde la situation de la personne
cérébrolésée en amont et en aval de la sortieaites (ui pourrait étre réalisée par une équipe
mobile et/ou UrsAMSAH) et informer [avDPH.

— Mettre en place d’'un dispositif partagé de suid liltes d’attentes.

— Mettre en place un centre ressource régional gpautrhumatisés craniens.

- Formaliser les relations entre sanitaire et médmoal.

— Améliorer la connaissance des profils de patientsieillis dans le secteur médicosocial.

— Structurer la coopération avec lBPH et fiabiliser les données de leur systeme d'inédiaon.

— Assurer une information et une formation adaptées fe grand public, les professionnels du
secteur sanitaire, médicosocial et les équipe&daiplinaires de laiDPH.

43



Annexe 6
Exploitation de I’enquéte ES 2006

1. LES ADULTES HANDICAPES ACCUEILLIS PAR LES ETABLISSE MENTS ET
SERVICES MEDICO-SOCIAUX ET AYANT UN TRAUMATISME CRA NIEN OU
UNE LESION CEREBRALE ACQUISE

L’enquéte ES 2006 a recueilli des informations ilé&s concernant les plus de 200 000 adultes
handicapés accueillis ou accompagnés par les stabients médico-sociaux au 31 décembre
2006. Elle permet notamment de repérer certaines déslpaies a I'origine des handicaps de ces
personnes. Ce sont ainsi 13 540 personnes poureldss| a été déclarée comme cause principale
ou associée de leur handicap un traumatisme craunieme autre lIésion cérébrale acquise.

Leur déficience principale est dans 1/3 des cas défiience intellectuelle ou cognitive. En
cumulant avec les déficiences psychiques, I'ensendals atteintes des fonctions supérieures
représente la moitié de I'effectif accueilli.

Effectif de personnes accueillies par déficience pr incipale
4393
3009
2469 2190
1479
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri- et Autres déficiences
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap
cognitives
Les hommes représentent 2/3 de I'effectif.
Déficience principale par genre
0,
19% oM
0,
3% 13% 15% mF
11%
q 8%
5% % 6%
3%
Déficiences  Déficiences  Déficiences Pluri- et Autres
intellectuelles du psychisme motrices polyhandicap déficiences
et cognitives
Déficience principale

! Exploitation enquéte ES 2006 — adultes handicapfmines handicapés par les conséquences d’'un TC
accueillis en ESMS / CNSA Pascale Gilbert, Cléntdinsiengue, Christine Roux.

2 Etudes et Résultats — DREES - N° 641 » juin 200@anguéné « Les établissements pour adultes haréiicades capacités d’accueil
en hausse. Résultats provisoires de I'enquéte B& 20
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Les tranches d’age sont détaillées par déficierioeipale dans le graphique ci-dessous :

Pourcentage par tranche d'age et par déficience pri  ncipale
1,67
1,45
148 2,34 1,25
2,47
1,47 2,35 1,83
1,53 3,52
2y 3,18 _
2,53 3,34 0,63,
1,89
1,33
2,13 —
1,09 2,53
- 2,02 5 71l
117 3,07 2,25 2,62
— 2,06
1,18 211 —— -
1,53 0.58
1,35
5,49 ]
] 4,72 4,65
3.03 414 1,62
3,08
2,42 e 0,48
e B
T T T T T T T T T T T 1
moinsde de20a de25a de30a de35a ded0a ded45a de50a deb5a 60anset
20 ans 24 ans 29ans 34 ans 39 ans 44 ans 49 ans 54ans 59 ans plus
O Déficience intellectuelle @O Déficience du psychisme 0O Déficience motrice
O Pluri- et polyhandicap O Autres déficiences

Le retentissement des déficiences est apprécigvartr des questions centrées sur les limitations
d’activité : (résultats en % des personnes acteeil non réponses non affichées)

La personne se met-elle, par son comportement,end  anger ?

12
10 -
8 1
6 i
4 — — —
5] h L
0 -
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap déficiences
cognitives

O jamais O parfois @ souvent
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La personne a-t-elle un comportement anormalementa  gressif ?

14
12
10 - —
8 -
6 1 [
4
o ==
0 : h
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap déficiences
cognitives
O jamais O parfois @ souvent
La personne communique-t-elle avec autrui sans I'ai  de d'un tiers ?
12
10 +— 7]
8 a
6
4 i
0
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap déficiences
cognitives
O oui, sans difficulté O oui, avec difficultés @ non, besoin d'aide
La personne sait-elle lire ?
12
10 -
8
6 —
4 I
2 L
0 ‘ ‘
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap déficiences
cognitives
O oui, sans difficulté O oui, avec difficultés @ non, besoin d'aide
La personne fait-elle sa toilette seule ?
12
10
8 1|
6 1+ —
42]_ 4 | . .
0 1] t . . e |
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap déficiences
cognitives
O oui, sans aide O oui, mais avec quelques difficultés

M non, besoin d'aide ou de stimulation partielle B non, besoin d'aide ou de stimulation pour tout
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La personne sort-elle de son lieu d'hébergementsan s aide ?

12
10
8
6 —
4 -
2 J |
o —
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres déficiences
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap
cognitives
@ non, confinée au lit O non, confinée a la chambre
@ non, confinée au lieu dhébergement m non, besoin d'aide pour sortir
o oui
La personne se déplace-t-elle, dans son lieu d'hébe rgement, sans|' aide de
quelqu'un ?
18
16
14 +—
12
10
8 .
6 1|
4 1 |
2 | —l
0 [ [ _- :
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres déficiences
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap
cognitives
@ oui, sans aide O oui, avec difficultés m non, besoin d'aide
La personne est-elle en risque vital permanent en I'ab sence d'aide
technique ou humaine ?
14
12
10 -
8 4
6 - N
4
2 [ | mill
O T T

Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres déficiences
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap
cognitives
@ non

O oui, en l'absence d'aide technique
@ oui, en l'absence de suneillance humaine
m oui, en l'absence d'aide technigue associée a une suneillance humaine

47




La personne gere-t-elle ses ressources seule ?

16
14 -
12
10 -
8
6 -
4
2 -
0 | I_ l_ : ﬂ
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres déficiences
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap
cognitives

@ oui, sans aide O oui, avec conseil de quelqu'un d'autre @ non

Concernant les modalités d’accueil, pour les adulten accueil avec hébergement prédomine
encore nettement sur les autres modalités. Tostelfaccueil de jour tient une part importante
avec plus d'un tiers du total, et les prestationgvélieu ordinaire de type SAVS ou SAMSAH
progressent nettement. Les autres modes d’acawmil leprésentés sur le graphique ci-dessous)
restent marginaux : 2% pour des hébergements gctatédehors des structures collectives de
I'établissement, 1% pour l'accueil temporaire, taeil familial ne représentant qu'un cas pour
mille.

Mode d'accueil (en %)
42,7

34,9

18,1

Internat (complet, de semaine, Externat : accueil de jour (sans  Prestation sur le lieu de vie /
regroupeé...) hébergement) prestation en milieu ordinaire

Lorsque l'on affine par type de déficience, on ¢ates que les types d’accueil sont loin d’étre
homogénes au sein de cette population : il 'y e ppur les personnes ayant a titre principal une
déficience intellectuelle que I'accueil de jour gwénine. Il s’agit majoritairement d’'un accueil en
ESAT, qui peut d'ailleurs s’assortir d’'un hébergatmen foyer d’hébergement pour travailleurs
handicapés. Dés lors que des déficiences motricegpsésentes dans le tableau, a titre principal ou
dans un handicap lourd tel le polyhandicap, lesit®wls avec hébergement sont largement
majoritaires. C’est pour les déficiences psychiquesles modalités d’accueil sont les plus variées.

48



Mode d'accueil ou d'accompagnement par type de
déficience (en % du total)

154
13,5
11,5
9,4
6,4
' 5.8
® 53 5,3
4,2 4,4 39 43
2,1 2,1 2,0 1
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres déficiences
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap
cognitives

O Internat (complet, de semaine, regroupé...)
O Externat : accueil de jour (sans hébergement)
B Prestation sur le lieu de vie / prestation en milieu ordinaire

Si les plus de 45 ans sont nettement majoritaieass des structures avec hébergement complet,
c’est probablement le reflet d’'un phénomene corour pensemble des usagers des établissements
médico-sociaux, pour lesquels le vieilissement deiin d'une part & des réorientations des
structures de travail protégé vers des foyers atimt occupationnelle, d'autre part avec le
vieillissement des parents a des possibilités niemd’accueil en familfe

Mode d'accueil ou d'accompagnement par tranche d'ag e
(en % du total)

I ERENEREN 1N

moins de20a de25a de30a de35a ded40a ded45a de50a de55a 60ans
de20 24ans 29ans 34ans 39ans 44ans 49ans 54ans 59ans etplus
ans

OFRLNWbMOUUIO N
|

@ Internat (complet, de semaine, regroupé...)
O Externat : accueil de jour (sans hébergement)
@ Prestation sur le lieu de vie / prestation en milieu ordinaire

Le type d’hébergement des adultes cérébroléségiliicau accompagnés par des ESMS reste tres
majoritairement un domicile ordinaire, celui enm®de la personne ou un hébergement chez un
membre de la famille. Cet hébergement en familleseaavec I'avancée en age des personnes — et
de leurs parents, pendant que l'accueil dans érahts types de foyer et MAS augmente. Les
familles d’accueil (non présentées sur le graphigestent un mode d’hébergement trés marginal.

1 « Le vieillissement en établissement pour aduleesditapés » S Vanovermeir, DREES, Gérontologieoeté® n° 110 - septembre
2004
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Les CRP ne sont sollicités que dans la périodetidigic professionnelle, avec une diminution
rapide dés 45 ans ce qui est attendu compte tenka deission axée sur la formation et le
reclassement professionnel.

Type d'hébergement par tranche d'age (en %)
5 _
4,5 —
4 i -
3,5 ] -
3 A |
2,5
2 4
1,5
14
0,5
0 1 L L L L L ||
moins de20a de25a de30a de35a ded40a dedba deb50a deb55a 60ans
de20 24ans 29ans 34ans 39ans 44ans 49ans b54ans 59 ans et plus
ans g Logement personnel 0O Famille
® Foyer d'hébergement 0O Foyer occupationnel ou foyer de vie
: gﬂLﬁ?éFAM O Centre de rééducation professionnelle (CRP)

Les personnes ayant pour déficience principale déieience intellectuelle ou cognitive sont le
plus souvent en foyer, tandis que les déficienaepsychisme restent majoritairement dans un
logement personnel. Des lors qu’une déficience is®tn pluri ou polyhandicap sont présents, ce

sont les MAS et FAM qui sont le plus mis a conttiba pour I'hébergement des personnes
concernées.

9.0 Catégorie d'établissements par déficience principal e (en % du total)
8,0 -
7,0
6,0 — —
5,0 ]
4,0 -
3,0 A
2,0 A
1,0
0,0
Déficiences Déficiences du Déficiences motrices  Pluri-et polyhandicap Autres déficiences
intellectuelles et psychisme
cognitives O Logement personnel 0O Famille
| Foyer d'hébergement O Foyer occupationnel ou foyer de vie
B MAS/FAM O Centre de rééducation professionnelle (CRP)
W autre

Pour cette population particuliére atteinte pardesséquences d’'une lésion cérébrale acquise, les
types d’'établissements d’accueil sont majoritainetmges ESAT comme pour I'ensemble des
personnes adultes handicapées. Cependant, la fioopdiaccueil en ESAT est nettement moins
élevée que pour le reste de la population, ce apfirtne le sentiment des professionnels de terrain
guant aux difficultés d’accueil des personnes gétébées dans les structures d’aide par le travail.
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Quant aux structures expérimentales, le seul déaseigné dans I'enquéte ES concerne les
catégories de clientéle et il s'agit bien dans fiemse majorité des cas de structures
expérimentales pour TC et cérébro-lésés.

Type d'ESMS (en %)
26,73
14,83 14,31
' ' 12,28
8,17 9,22 11,77
2,44 0.95
= i
— o = = Q@ N )
& o o 2 2 > = S = 3
2 &6 E 2,8 g & g 3
o O © o o
> D = < — (] o Q.
(S n E (% n < E
L g w5 Q) i
@
< Qo L
5 &

Le détail (hors CRP et accueil temporaire) par typeléficience principale indique que ce sont les
situations avec déficience intellectuelle qui skast plus couramment accueillies en ESAT. Les
situations de lésion cérébrale acquise avec dafieiemotrice ou pluri et polyhandicap sont
logiquement celles qui occasionnent la plus graruete d’autonomie et nécessitent
préférentiellement un accueil en structure de tiFdéM ou MAS. Les situations de handicap
psychique lié a une lésion cérébrale acquise semids plus hétérogenes quant aux besoins
d’accueil. Ce sont elles qui ont le plus recoudgs structures de type expérimental.

Principaux types d'ESMS par déficience principale ( en % du total)

13,6

10,7

3,43,2333,.22

Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres déficiences
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap
cognitives

O ESAT O foyers B MAS/FAM B ESMS expérimentaux B Services
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2. LES ENFANTS HANDICAPES ACCUEILLIS PAR LES ETABLISSE MENTS ET
SERVICES MEDICO-SOCIAUX ET AYANT UN TRAUMATISME CRA NIEN OU
UNE LESION CEREBRALE ACQUISE

L’enquéte ES 2006 a recueilli des informations ilées concernant les plus de 140 000 jeunes
handicapés accueillis ou accompagnés par les stabients médico-sociaux au 31 décembre
2006. Elle permet notamment de repérer certaines déslpagies a I'origine des handicaps de ces
personnes.

Ce sont ainsi 3347 jeunes pour lesquels a étérdéctmmme cause principale ou associée de leur
handicap un traumatisme cranien ou une autre lesipkbrale acquise, et qui peuvent étre repérés
dans les établissements médico-sociaux pour erdardslolescents handicapés.

Les données qui sont présentées ci-aprés concernriguement ces 3347 jeunes

Leur déficience principale est dans plus d'1/3 ckesune déficience intellectuelle ou cognitive. En
cumulant avec les déficiences psychiques, I'ensendals atteintes des fonctions supérieures
représente 40% de l'effectif accueilli. Les garcomeprésentent un peu plus de 60% de cette
population.

Déficience principale par sexe (en % du total)
40,0%
35,0% -
30,0% -
25,0% A
20.0% m Féminin
e @ Masculin
15,0% -
10,0% { |24 -
5,0% [26%] 11,8% 12,1% 9,0%
5,9%
0,0% ‘ T
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles  psychisme motrices polyhandicap  déficiences
et cognitives

La structure par age des jeunes accueillis estéggalans le diagramme suivant. On note tout
particuliérement la proportion élevée de jeune@ens et plus dans cette population, prés du
double par rapport a la population globale des gsumccueillis dans les ESMS. Cette

surreprésentation se fait au détriment des trandi@ge précédentes (10-14 et 15-19) ce qui
interroge également sur les difficultés d’admissiaians les établissements médico-sociaux des
jeunes présentant des lésions cérébrales acquiaes,une tranche d’'age, I'adolescence, ou la
fréquence des traumatismes craniens est classiguéhegée

! Etudes et Résultats — DREES - N° 669 + novembré 20Plainguené « Les structures pour enfants hapdian 2006 :
un développement croissant des services a domiRiésultats de I'enquéte ES 2006 »
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Déficience principale par tranche d'age (en % duto tal)

40,0%
35,0%
30,0%
m Autres déficiences
25,0% 1 m Pluri-et polyhandicap
20,0% 1 m Déficiences motrices
O Déficiences du psychisme
15,0%
@ Déficiences intellectuelles et
cognitives
10,0%
0,0% T T T T

De0a4 De5a9 Del0al4Deil5al9 20ans et
ans ans ans ans plus

La méme surreprésentation se retrouve d'ailleursmpdes jeunes accueillis au titre de
'amendement Creton : ils représentent 5,2% dee qadpulation de cérébrolésés, contre un peu
plus de 3,5% pour la population générale des jeaoeseillis en ESMS.

Répartition des accueils au titre de 'amendement C  reton par
déficience principale (effectif)
65
58
24
17
9
T 1
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres déficiences
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap
cognitives
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Amendement Creton par type d'établissement (effecti  f)
103
33 29
8
|
Etablissement pour IME Etablissement pour IES
jeunes polyhandicapés jeunes avec déf motrice

Sans surprise, ce sont les IME et les établissesmmntr jeunes polyhandicapés qui sont les plus
concernés par ce maintien au-dela de I'agrémertisan de I'absence de place en établissements

adapté pour adultes handicapés.

Ce maintien concerne pour la quasi-totalité desgswayant entre 20 et 25 ans.

A la différence de la situation des adultes, Iintg (toutes formes confondues y compris I'accuell
familial spécialisé) représente moins d'un tiers ad@des d’accueil pour les jeunes. Cette tendance
commune & tous les types de handicap est obsegaten®nt pour les conséquences de lésions
cérébrales chez les jeunes. Les différences pardgpdéficience principale sont également celles
habituellement constatées : plus d’accueil de joywe IME) pour les jeunes avec déficience
intellectuelle, plus d’internat pour les plus loemtent handicapés, plus de prestations en milieu

ordinaire pour les plus petits.

2,4

1,0
0,2

Mode d'accueil par tranche d'age

15,2

13,814’3

92 91

6.8 6,4

2,7

4,1

2,4

De 0 a 4 ans

De5a9ans De 10 a 14 ans De 15 a 19 ans

‘D internat O accueil de jour m prestation en milieu ordinaire ‘

20 ans et plus
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Mode d'accueil par déficience (en % du total)
18,9%
1,1%
9,6%
7,2% 7,2% 7,7%
9 06,9% 6.2%
5,1% 4,7%
3,3%
2,9% 0?’3% 3,1% 3,1%
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres déficiences
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap
cognitives
@ Internat O Accueil de jour m Prestation en milieu ordinaire

La catégorie d'établissement par tranche d'agequedique si le SESSAD est le mode
d’accompagnement largement privilégié pour les uses, a I'adolescence la tendance s’inverse
nettement, les établissements pour jeunes aveciatéfe intellectuelle ou déficience motrice
assurant la plupart des accueils.

Il convient par ailleurs de noter que la catégdde établissements expérimentaux pour jeunes avec
un traumatisme cranien ou une autre Iésion céelacjuise s’est nettement développée pour les
adolescents, ce qui pourrait confirmer le sentimeatramment exprimé d'une difficulté
particuliere d’orientation dans cette tranche d'agant nécessité I'émergence de projets ad hoc.

Catégorie d'établissement par tranche d'age (en % d  u total)
18,0
16,0 —
14,0
12,0 —
10,0
8,0 ]
6,0 —
4,0
Wl IE o
0,0 —
0a4ans 5a9ans 10414 ans 15419 ans 20 ans et plus
O SESSAD o IME
m ITEP 0O Etablissement pour jeunes polyhandicapés
| Etablissement pour jeunes avec déf motrice O Instituts d'éducation sensorielle
| Etablissement expérimental pour jeunes avec TC O autre
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Le retentissement des déficiences est apprécigvarsr des questions centrées sur les limitations
d’activité : (résultats en % des personnes aciegei non réponses non affichées)

La personne se met-elle, par son comportement,end  anger ?
10,1%
8,2%
5,8% [
0,
5.5% 5,9%
9%
B,1%
4%
' ,9% ,0% 0
1,7% 8 29 0 8%
1% 4%
Déficiences  Déficiences Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles du psychisme  motrices  polyhandicap déficiences
et cognitives
@ Jamais 0O Parfois @ Souvent

13,4% Lapersonne a-t-elle un comportement anormalementa  gressif

970/?
7 8,6%
6,6%
,1%
2,398,19
0% /2'1/07(V
T
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles  psychisme motrices polyhandicap  déficiences
et cognitives

O Jamais O Parfois @ Souvent

La personne communique-t-elle avec autrui sans l'ai de d'un tiers ?
10,0%
8,3%
7.7%
b,0% 5,9%
4%
9 D,6%
2,5% ( 2.2
7%
“ 2% 1,19 L,3%
’8% Aﬁ’_‘
T T
Déficiences  Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles psychisme motrices polyhandicap déficiences
et cognitives
‘I:I oui, sans difficulté O oui, avecdifficulté m non, besoin d'aide
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La personne sait-elle lire ?

10% 10%
5% 5% .
4% o0 5%
. 3% °7°
106 1% 2% 296 2%
0% 1%
T T T
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles  psychisme motrices polyhandicap  déficiences

et cognitives

@ Oui, sans difficulté O Oui, avec difficultés B Non, besoin d'aide

La personne sort-elle de son lieu d'hébergementsan s aide ?

9,8%

8,6%

7,9%

O Non, confinée au lit

O Non, confinée a la
chambre

® Non, confinée au
lieu d'hébergement

m Non, besoin d'aide

pour sortir
Déficiences  Déficiencesdu  Déficiences Pluri-et Autres @ Oui
intellectuelles et  psychisme motrices polyhandicap déficiences
cognitives

La personne se déplace-t-elle dans son lieu d'héber gement sans l'aide de

16,4% quelqu'un?
9,0%
0,
65% (0%
4,3%
2,7%
1 70
1,291, 2% 1,5%L1,5% T .
6% 306 —- 390 7%
I |
Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap déficiences
cognitives

‘ @ Oui, sans aide O Oui, avec difficultés @ Non, besoin d'aide
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9,2%

3,3% 4,1%

- 1% 2,7% 1,5%
P89 0.7%
0.6% 0.6%

La personne fait-elle sa toilette seule ? 8,9%

5,6%

3,1%, go 3,0% 2,8%

Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap déficiences
cognitives

@ Oui, sans aide

0O Oui, mais avec quelques difficultés

@ Non, besoin d'aide ou de stimulation partielle
O Non, besoin d'aide ou de stimulation pour tout

13,5%

La personne est-elle en risque vital permanent
en l'absence d'aide technique ou humaine ?

9,3%

4,4% 4,19

Déficiences Déficiences du Déficiences Pluri-et Autres
intellectuelles et psychisme motrices polyhandicap déficiences
cognitives
@ non

O oui, en l'absence d'aide technique
@ oui, en l'absence de surveillance humaine _ _
O oui, en l'absence d'aide technique associée a une surveillance humaine
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AFIGAP

AFTC

APA

APF

AVC

CMP

CNSA

ESAT

FAM

FTC

GEM

MAS

MPR

PCH

SAMSAH

SAVS

SESSAD

SOFMER

SSIAD

SRPR

SSR

UEROS

UNAFTC

ANNEXE 7
Table des abréviations

Association Francophone des Groupes d'Animatioria Baraplégie
Association des Familles de Traumatisés Craniens

Allocation Personnalisée d’Autonomie

Association des Paralysés de France

Accident Vasculaire Cérébral

Centre Médico-Psychologique

Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie

Etablissement ou Service d'Aide par le Travail

Foyer d’Accueil Médicalisé

France Traumatisme Cranien

Groupe d’Entraide Mutuelle

Maison d’Accueil Spécialisée

Médecine physique et de réadaptation

Prestation de Compensation du Handicap

Service d'Accompagnement Médico-Social pour Aduttasdicapés
Service d'Accompagnement a la Vie Sociale

Service d'Education Spéciale et de Soins A Domicile

Société Francaise de Médecine Physique et de Ré&sidap
Service de Soins Infirmiers A Domicile.

Service de Rééducation Post-Réanimation

Soins de Suite et de Réadaptation

Unité d’Evaluation, de Réentrainement et d’OrigaataSociale et Professionnelle

Union Nationale des Associations des Familles @afatisés Craniens
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