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Objectif et contexte scientifique
du séminaire

L'objectif de cette manifestation est de présenter un état des lieux critique des avan-
cées récentes de la recherche pluridisciplinaire dans le domaine de la prévention de la perte
d’autonomie et de dégager de nouvelles pistes pour la recherche et I'action. La France a
connu un engouement récent pour les stratégies prenant en compte la fragilité. Alors que les
critéres de maladies chroniques et de limitations fonctionnelles sont souvent relativement
tardifs pour I'action, la fragilité permettrait d’intervenir suffisamment en amont chez les
personnes agées pour éviter I'incapacité, en retarder la survenue ou en diminuer les consé-
quences néfastes. Pourtant, les approches de la fragilité ne sont pas consensuelles.

Les travaux récents dans plusieurs disciplines, notamment les sciences humaines
et sociales, déplacent le débat ayant cours au sein de la géronto-gériatrie vers la prise en
compte des situations de vulnérabilité des personnes agées dans leur ensemble. Ce faisant,
la compréhension de la fragilité s’élargit aux aspects économiques et sociaux mobilisant de
nouveaux concepts et outils méthodologiques. Par ailleurs, les actions de prévention dé-
passent désormais le cadre clinique et s’'inscrivent dans le champ des interventions socio-
économiques des organismes de protection sociale.

Quels sont les accords et désaccords de ces approches ? Ou fixer les limites du concept
par rapport aux dimensions cognitive, sociale et économique ? De quelles données dispose-
t-on ? Qui sont ces « fragiles » ? Quelles actions sont menées et pour quel rapport colt/
efficacité ? Quelles stratégies par rapport aux politiques sanitaires et sociales existantes ? En
somme, quel(s) constat(s) et quelles perspectives pour la recherche et la décision publique ?



La prévention de la perte d’autonomie
La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Objectif et contexte scientifique du séminaire

Irdes janvier 2016



La prévention de la perte d’autonomie
La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Les approches scientifiques de la fragilité > L’approche clinique

Irdes janvier 2016

1. Les approches scientifiques de la fragilité
1.1. L’approche clinique

Les développements récents autour de la fragilité

Yves Rolland
CHU Toulouse

Professeur de gériatrie du Gérontopdle de Toulouse, je m’'intéresse au déclin fonc-
tionnel et a la fragilité. Nous menons des actions de recherche et de terrain que je vais vous
présenter. J'aborderai également des notions générales sur la fragilité tout en expliquant
notre expérience dans ce domaine.

Lagériatrie s’est construite par défaut parce que, dans certains services, des personnes
trés dépendantes et trés malades n’étaient pas toujours prises en charge. On ne parvenait
pas a les orienter. C'est ainsi que se sont ouverts les services de gériatrie. Historiquement,
les médecins gériatres ont toujours eu affaire a des personnes polypathologiques et dépen-
dantes. En ce sens, ils sont les plus & méme de mettre en place des actions visant a prévenir
la dépendance, mais ceci est actuellement peu réalisé dans les pratiques de soins. C’est un
regrettable paradoxe ! Prévenir la perte d’autonomie implique d’intervenir en amont. Le
concept de fragilité offre un moyen de prévenir I'entrée dans la dépendance. Ces données,
maintenant bien connues dans le domaine de la recherche, permettent de mettre en place
des actions de terrain.

Ma présentation aura pour objet d’approcher le concept de la fragilité. Comment por-
ter le diagnostic de la fragilité ? Quels sont les outils pour le faire, les avantages et inconvé-
nients ? Je vous parlerai également des conséquences de la fragilité. Enfin, j'essaierai de vous
apporter des résultats et des données descriptives d’'une plateforme de fragilité que nous
avons mise en place au Gérontopdle de Toulouse. Celle-ci présente I'originalité d’accueillir
des patients qui sont adressés par des médecins généralistes pour un état de fragilité.

Repérer la fragilité, un enjeu pour nos sociétés vieillissantes

Le contexte que nous connaissons tous est celui du vieillissement de la population,
avec une espérance de vie qui croft de fagon impressionnante. Il est devenu classique d’avoir
des centenaires dans nos unités. Au nombre de 1 500 il y a une vingtaine d’années, ils sont
maintenant 15 000 en France. D’ici a une trentaine d’années, ils seront environ 200 000.
Dans nos services hospitaliers de gériatrie, la moyenne d’age est trés régulierement supé-
rieure & 90 ans. Cette évolution démographique a véritablement eu un impact sur nos pra-
tiques et nos actions a I'hdpital.

Simultanément s’est développé le risque d’entrer dans la dépendance. L’espérance de
vie sans incapacité n'est en effet pas paralléle a I'espérance de vie. On vit plus vieux mais avec
une plus longue période de vie en état de dépendance. Ce constat doit nous amener a mettre
en place des mesures de prévention. Le concept de fragilité nous semble ainsi un bon moyen
d’appréhender les personnes en état de pré-dépendance et de mettre en place des actions
permettant d’éviter I'entrée dans la dépendance, du moins de la retarder.
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Le concept de fragilité est né d’une observation assez simple émanant tant des co-
hortes que de nos pratiques quotidiennes. Notre population agée est trés hétérogene. Cer-
taines personnes, a age égal et a comorbidité égale, n’ont pas du tout le méme profil fonction-
nel. Certaines sont déja entrées dans un processus de dépendance alors que d’autres vivent
pleinement, avec une excellente qualité de vie.

Les trois groupes de personnes agées définis en gériatrie
Trés schématiquement, la population agée peut étre répartie en trois grands groupes :

 Les personnes agées dépendantes sont celles que nous voyons régulierement dans nos ser-
vices hospitaliers et dans les établissements d’hébergement pour personnes agées dépen-
dantes (Ehpad), ou elles sont au nombre de 700 000. Ce sont des personnes qui entrent
et sortent des services d’urgence avec un flux important. Référées aux médecins gériatres,
nous en avons la charge.

e Les personnes robustes n'ont parfois pas de médecin généraliste et se débrouillent tres
bien. Elles ont un bon état nutritionnel et de bonnes performances physiques. Vous
connaissez peut-étre ce coureur, champion du monde de marathon dans sa catégorie des
plus de 90 ans. Cet homme a parcouru il y a quelques années un marathon en 5 heures 40.
Maintenant, il a un peu plus de 100 ans. Cette performance est tout a fait extraordinaire et
témoigne que I'age en soi n’explique pas tout. Si ce cas reste extréme, il montre cependant
que la dépendance n’est pas une fatalité et qu’on peut la prévenir. On peut étre tres vieux
et ne pas vivre I'expérience de la dépendance.

 Les sujets fragiles présentent un haut risque d’entrer dans la dépendance. Leurs perfor-
mances sont diminuées ainsi que leurs capacités, ce qui laisse présager un risque éleveé de
devenir dépendants, pour peu que ces personnes connaissent un stress.

Concernant le risque du stress, I'exemple du pape Benoit XVI est assez parlant. Quand
il a annoncé n'avoir plus les forces suffisantes pour faire face a la tache qui lui incombait, il
exprimait n’avoir pas la vigueur nécessaire pour I'accomplir et se sentir amoindri. Il recon-
naissait qu'il risquait d’avoir une incapacité a la réaliser. Ce discours traduit bien ce que nous
ressentons en tant que médecins, lorsque nous voyons des personnes encore autonomes
mais qui présentent de hauts risques d’entrer dans la dépendance. Elles n’ont plus la réserve
fonctionnelle pour faire face a une tache ou pour affronter un stress.

Dans ces trois populations, la population agée plus fragile nous intéresse plus par-
ticulierement pour les actions de prévention de la dépendance. Comme mentionné précé-
demment, la fragilité a fait I'objet de nombreuses publications au cours des vingt derniéres
années, méme si le terme existe dans les livres de médecine depuis trés longtemps.

La fragilité : une diminution des réserves physiologiques

Conceptuellement, derriere la fragilité, nous entendons une diminution des réserves
physiologiques. Dans le domaine médical, nous connaissons bien ce phénomene au travers
de certains organes. En vieillissant, le rein se dégrade petit a petit et, a un certain stade, les
patients présentent un risque tres important de faire une insuffisance rénale aigué, pour
peu qu'ils vivent le stress d’'une déshydratation ou d’un traitement toxique pour leurs reins.
Cette image, valable pour le rein, peut étre déclinée pour toutes les fonctions physiologiques,
gu’il s'agisse des fonctions endocriniennes, immunologiques, des capacités d’endurance, de
la force, etc. Finalement, c’est le cumul de la diminution des performances fonctionnelles
et des réserves physiologiques, qui agit de facon variable dans le temps et également d’'un
individu a l'autre. Au-dela d’un certain seuil, une personne agée est exposée a vivre des évé-
nements péjoratifs, pour peu qu’elle soit confrontée a un stress.
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Le schéma ci-dessous illustre une autre facon de représenter ce phénomeéne (gra-
phique 1). Les personnes agées robustes ont des réserves fonctionnelles importantes ; si
elles vivent I'expérience d'un stress minime (infection urinaire), il y aura un léger déclin
fonctionnel suivi d’une récupération rapide et complete. Mais si les réserves fonctionnelles
sont basses, le méme événement mineur conduira a un déclin fonctionnel important, avec
une récupération lente et partielle.

Graphique 1 Impact d’un stress minime sur la vulnérabilité des personnes agées
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Source : adapté de Clegg A, Young J, lliffe S, et al. Frailty in elderly people. Lancet 2013;381:753

La fragilité : un syndrome clinique plutét qu’une maladie

Ce schéma traduit ce que nous vivons au quotidien dans les services hospitaliers ou
nous accueillons des personnes qui vivent a leur domicile et sont encore autonomes dans
toutes les activités de base de la vie quotidienne. A I'occasion d’une hospitalisation pour une
pneumopathie, par exemple, elles perdent leur autonomie. Nous soignons pourtant trés bien
cette pathologie, mais ces personnes repartent parfois de nos services en état de dépendance
parce qu’elles n'avaient pas la réserve fonctionnelle leur permettant de dépasser ce stress
occasionné par une pneumopathie ou par une hospitalisation. Une définition, reconnue par
la Haute Autorité de santé (HAS), a été élaborée conjointement avec la Société francaise
de gériatrie et de gérontologie (SFGG) et validée par d’autres instances dont I'Organisation
mondiale de la santé (OMS). La fragilité est considérée comme un syndrome clinique et
non comme une maladie, ce qui pose probléme du point de vue de I’Agence du médica-
ment puisqu’il ne s’agit pas d’'une maladie mais d'un syndrome gériatrique qui reflete une
diminution des capacités physiologiques de réserve. Cette diminution altére les mécanismes
d’adaptation au stress. On ne peut pas faire face a une situation de stress parce que I'on ne
dispose pas de la réserve nécessaire.

L’expression de cette diminution est modulée par des comorbidités qui vont venir ag-
graver ou pondérer cette évolution des fonctions physiologiques. D’autres facteurs peuvent
également influencer cette décroissance de fonctions physiologiques (facteurs psycho-
logiques, sociaux, économiques ou comportementaux). Tout cela est hautement prédictif
d’événements péjoratifs. En gériatrie, les éléments péjoratifs sont bien entendu le déces,
mais aussi le risque d’entrer dans la dépendance, les incapacités, des chutes, des fractures,
des hospitalisations et, a terme, I'’entrée dans une institution.
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L’'intérét du concept de fragilité : la réversibilité du processus

L’age, facteur déterminant de la fragilité, n’explique pas pour autant I'intégralité du
syndrome de fragilité. Celle-ci s’inscrit dans un processus d’entrée dans la dépendance qui
est réversible, d’ou l'intérét du concept. Les Ameéricains parlent de « disability process ».
En d’autres termes, il y a un parcours qui conduit vers la dépendance. La dépendance n’est
pas habituellement un état dans lequel on tombe brutalement, sauf a I'occasion par exemple
d’'un accident vasculaire cérébral ou d’'une fracture. Tout I'intérét du concept de fragilité
réside dans le fait qu’il y a une potentielle réversibilité vers la robustesse. On peut prévenir
ou retarder I'entrée dans la dépendance en évaluant la situation des patients fragiles et en
mettant en place des actions. Lorsque les personnes sont devenues dépendantes, elles sont
certes aidées dans nos services, mais le chemin est sans retour. Quoique nous mettions en
place, ces personnes ne redeviendront pas autonomes a leur domicile.

Cette population fragile représente environ 15 a 20 % de la population des plus de
65 ans, en France comme dans d’autres pays européens. C’est sur cette population que nous
pourrions mobiliser nos forces, mener des évaluations et mettre en place des actions de pré-
vention d’entrée dans la dépendance.

Comment diagnostiquer ce syndrome de fragilité ?

Pour relever le défi consistant a repérer les personnes a haut risque d’entrer dans la
dépendance dans I'année a venir, nous avons congu des tests. S’ils existent dans d’autres
disciplines comme en cardiologie (tests d’effort), ce n’est pas le cas pour la fragilité.

Pour étre valides et reconductibles, ces tests doivent étre spécifiques a la fragilité, ce
qui est compliqué, celle-ci étant le résultat d’'un cumul de symptdmes peu spécifiques. Ces
tests doivent également étre sensibles aux changements afin de pouvoir évaluer I'effet des
actions menées. lls ne doivent pas, par ailleurs, étre invasifs puisque I'on s’adresse a des
personnes agées, et doivent étre pratiques a effectuer. Un médecin généraliste, comme tout
autre acteur du soin, doit pouvoir les utiliser. lls doivent étre accessibles a tous et ne pas
étre onéreux. Enfin, ces tests doivent étre cohérents par rapport a I'ensemble des différentes
populations.

Des outils pour mesurer les pré-fragiles et intervenir avant I'entrée
en dépendance

Parmi les nombreux tests existants, quelques-uns prédominent :

e « L'index de fragilité » a été mis en place par I'’école canadienne. Le degré de fragilité est
calculé a partir d’'une liste de comorbidités et est réalisable sur I'ensemble de la popula-
tion : lasomme des comorbidités repérées est rapportée au nombre global des items. Cette
approche ne peut se faire qu’apres avoir examiné le patient. L’avantage est que I'on dispose
d’une variable continue.

e « Le phénotype de fragilité », issu de I'école américaine, est pour sa part axé sur la capacité
motrice des personnes agées. Son auteur, Linda Fried, a retenu cing critéres permettant
de mesurer la fragilité au sein d’'une population encore autonome, vivant a domicile. Elle
considere ainsi qu’une personne agée est fragile lorsqu’elle cumule au moins trois des cing
critéres suivants : perte de poids, faiblesse, fatigue, lenteur, sédentarité. Une personne
qui cumule un ou deux critéres est considérée dans un état de pré-fragilité. Le phénotype
de fragilité s’appuyant sur des symptdmes est réalisable avant que le patient n’ait été exa-
miné. Cette approche catégorielle, avec des regroupements de criteres prédéfinis, permet
de définir un syndrome de pré-dépendance.
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L'intérét de ces outils réside dans le fait que malgré leurs différences, ils permettent
de repérer des populations assez proches les unes des autres et surtout des personnes agées
en état de pré-dépendance.

Une autre facon d’appréhender la fragilité consiste a utiliser les performances mo-
trices. La séquence pour évoquer I'entrée dans la dépendance reléve des mécanismes phy-
siopathologiques associés a I'age qui produisent une déficience : par exemple, la perte de la
force, de capacités d’équilibration, ou encore une non-réponse du systeme immunitaire ou
du systeme endocrinien. Lorsque I'on a cumulé un certain nombre de déficiences, un impact
se produit sur les performances fonctionnelles. On peut, par exemple, avoir des difficultés
pour se lever d’'une chaise, pour monter un escalier, marcher dans la rue ou traverser la rue.
Lorsque I'on arrive a I'extréme de cette limitation fonctionnelle, on est dépendant.

L'intérét d’évaluer les taches fonctionnelles est qu’elles se situent juste en amont de
la dépendance. Pour ce faire, nous disposons de tests de performance validés et largement
utilisés dans de nombreuses disciplines (cardiologie, pneumologie et gériatrie). En géria-
trie, le test Short Physical Performance Battery (SPPB) est hautement prédictif d’'une entrée
dans la dépendance. Avec les performances motrices, on parvient a définir des seuils en deca
desquels les patients présentent un haut risque d’entrer dans la dépendance, pour peu qu'ils
soient amenés a vivre un stress (hospitalisation, opération ou stress psychologique). Ces
performances permettent donc de quantifier le risque d’entrer dans la dépendance.

Le SPPB, mis au point dans les années 1990, associe trois performances motrices :
vitesse de marche, temps de lever de chaise (on demande a la personne de se relever le plus
vite possible a cing reprises), test d’équilibration.

Calculé sur douze points, ce test permet de quantifier la performance motrice globale
d’un individu et, ainsi, de repérer les personnes a haut risque d’entrer dans la dépendance.
Dans ces trois items du SPPB (la vitesse de marche est sans doute I'élément le plus prédictif
d’événements péjoratifs (Studenski et al., 2011).

Au Gérontopble de Toulouse, nous utilisons également un outil qui a été retenu par
la HAS pour dépister les personnes agées fragiles. Nous recommandons de I'utiliser chez les
personnes agées de plus de 65 ans qui sont autonomes a domicile et qui ont un score d’ADL
(activités de base de la vie quotidienne) supérieur ou égal a cing. Cet outil est proposé aux
médecins généralistes. On leur demande si le patient vit seul, s’il a perdu du poids, s'il est
fatigué, s’il a des difficultés pour se déplacer, s'il se plaint de la mémoire et s’il a une lenteur
de marche. A la fin du questionnaire, il est demandé au médecin traitant s'il pense que le
patient est fragile. Le médecin généraliste garde ainsi la possibilité d’avoir son propre juge-
ment subjectif dans I'évaluation des capacités d’'une personne agée.

Les travaux de recherche sont assez unanimes sur les conséquences de la fragilité. Les
différentes cohortes I'ont bien démontré : lorsque I'on repére des personnes agées fragiles,
elles présentent plus de risques d’entrer dans la dépendance, d’étre hospitalisées, d’intégrer
une institution et également un risque de mortalité plus important. Tres rapidement, on
s'apercoit que la fragilité péese sur le risque d’entrer dans la dépendance, a dix ans, pour les
personnes autonomes.

Prévention dans le domaine chirurgical, en termes de déclin cognitif

Lorsque I'on rentre dans les modeéles avec I'ensemble de la comorbidité, la fragilité
reste un facteur indépendant d’entrée dans la dépendance. Ceci est trés intéressant, pour
de nombreuses pratiques, notamment pour repérer des patients qui vont étre opérés. Des

11



La prévention de la perte d’autonomie
La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Les approches scientifiques de la fragilité > L’approche clinique

Irdes janvier 2016

travaux montrent que lorsque I'on identifie des personnes agées fragiles, leur évolution aprés
un geste chirurgical n’est pas du tout la méme que celle des autres patients. Des mesures de
prévention peuvent ainsi étre envisagées dans le domaine de la prise en charge chirurgicale.

Cela présente également un intérét pour tenter de prévenir le déclin cognitif. Les pa-
tients fragiles, tous autres facteurs confondus, sont plus a risque de présenter un déclin des
capacités cognitives et d’entrer dans la démence. La maladie d’Alzheimer est une maladie
multifactorielle qui s'installe sur de nombreuses années. Actuellement, a Toulouse, nous
menons une étude Multidomain Alzeihmer Preventive Trial (MAPT) dans laquelle nous
avons inclus 1 700 personnes ayant des criteres de fragilité, auxquelles nous proposons des
activités physiques, sociales et collectives. Les résultats sont en cours d’analyse et nous espé-
rons pouvoir démontrer que lorsque I'on repére ces personnes agées fragiles et qu’on les
prend en charge, on arrive a retarder le déclin cognitif. Cet enjeu d’'importance donne du
sens au repérage de la fragilité.

La prise en charge de la fragilité au Gérontopdle de Toulouse

L'action menée au Gérontopdle de Toulouse a été mandatée par le ministre de la San-
té et comporte trois phases. Tout d’abord, il s’agissait de mettre en place un outil de repérage
de la fragilité et de prendre en charge des personnes ageées fragiles sur une plateforme, c’est-
a-dire un hépital de la fragilité. Cette action se déroule en trois temps, avec trois partenaires
clés : le Gérontopdle, I’Agence régionale de santé (ARS) et le département universitaire de
médecine générale.

Afin de repérer les personnes ageées fragiles, nous avons tout d’abord développé des
campagnes de communication aupres de la médecine générale et de différentes structures de
soins primaires, des pharmaciens, des infirmiers, des chirurgiens-dentistes, des kinésithéra-
peutes, etc. Nous avons également organisé des formations auprés des aides a domicile, des
caisses d’assurance retraite et de la santé au travail (Carsat) et des collectivités. Nous avons
aussi mené des campagnes au niveau national, afin de sensibiliser le plus grand nombre a
cette problématique. Nous avons enfin communiqué auprés de la population pour que les
personnes agées elles-mémes prennent conscience que la dépendance n’est pas une fatalité.
Des milliers de flyers ont été envoyés aux personnes agées pour qu’elles puissent s’investir
dans ces mesures de prévention. Sur cette plateforme, nous avons réalisé de nombreuses
évaluations gériatriques, avec des échelles multiples classiques. Dépister la fragilité a pour
objectif de conduire a une évaluation des facteurs déterminants de cette fragilité.

Le 9 décembre 2013, nous avions évalué 1 000 patients agés de 83 ans, age ou l'on
peut encore mettre en place des actions. Généralement, les personnes entrent en institution
aux alentours de 85 ans ou 86 ans. Ces personnes ont un score cognitif (MMS) de 25 sur
30, c’est-a-dire qu’elles ont un petit déclin cognitif. Leurs performances fonctionnelles sont
modestes, avec un SPPB se situant aux alentours de 8. Leur vitesse de marche est lente, infé-
rieure a 1 m/s dans 80 % des cas. Lorsque I'on reprend les profils de ces patients et que I'on
applique les cing critéres de Linda Fried, plus de 80 % d’entre eux ont un critéere de fragilité
ou un critere de pré-fragilité.

Les actions menées sont multiples et reposent sur un travail d’équipe. On trouve des
troubles visuels et des problémes d’audition. Ce sont des personnes dénutries, qui com-
mencent a avoir quelques difficultés d’incontinence, qui ont assez fréquemment des pro-
blemes de dépression et qui ont chuté assez régulierement. Les interventions menées aupres
d’elles reposent sur un travail d’équipe réunissant le médecin, I'infirmiére qui a réalisé I'éva-
luation, un éducateur sportif, un attaché culturel et une psychologue. Nous réfléchissons sur
la prise en charge médicamenteuse et sur diverses interventions possibles. Celles-ci peuvent
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tout d’abord porter sur la prise en charge de problemes médicaux que I'on a diagnostiqués et
qui, dans 50 % des cas, nécessitent une prise en charge spécifique. Dans trois cas sur dix, des
modifications thérapeutiques et des recommandations de consultation (dentiste, ORL, oph-
talmologiste, etc.) sont faites. Ce sont donc des personnes qui ont besoin de soins et, dans
60 % des cas, des recommandations nutritionnelles s'imposent. Nous leur proposons de
I'activité physique, trés régulierement, et essayons de les réinsérer dans une activité sociale.

Avec cette plateforme, qui n’est pas un travail de recherche, nous avons vraiment le
sentiment de mener une action de terrain utile au patient. Nous parvenons a repérer une
population cible de sujets fragiles grace a I'évaluation qui peut permettre la mise en place
d’interventions trés personnalisées. Cette expérience se décline actuellement a Paris, mais
également dans d’autres villes de France. Nous pensons qu'il s'agit l1a d’'une bonne facon
d’appréhender la fragilité et de prévenir I'entrée des personnes agées dans la dépendance.

Le projet Mobilage : faciliter la mobilité extérieure
des personnes agees fragiles

Anne-Sophie Rigaud
Université Paris Descartes

Hopital Broca
(Assistance Publique-Hopitaux de Paris, AP-HP)

Marie-Laure Seux
Hopital Broca (AP-HP)

Comme vous I'expliquait Yves Rolland, des plateformes d’évaluation des fragilités et
de prévention de la dépendance ont été créées en France a travers des sites pilotes comme le
Gérontopdle de Toulouse dont il vous a parlé et, a Paris, I'hépital Broca dans le cadre duquel
s'inscrit le projet Mobilage que nous allons vous présenter. Ce projet s’'inspire des Living
Labs qui se mettent actuellement en place en Europe. Leur concept repose sur le fait de faire
intervenir I'ensemble des personnes effectuant I'intervention dés le début de la conception
du Living Lab, soit : I'utilisateur (en I'occurrence la personne fragile), le professionnel de
santé, I'ingénieur et I'’économiste ainsi que le financeur. lls doivent étre réunis pour conce-
voir le programme d’intervention qui sera adapté a la fois sur le plan du contenu, du design,
de la faisabilité, de I'acceptabilité et de I'efficacité. Nous avons donc mis ce processus en place
pour faciliter 'adéquation des interventions aux besoins des personnes et de leurs aidants.

Nous nous sommes donc posé la question des problémes de mobilité extérieure des
personnes agées vues en consultation, notamment des personnes agées fragiles.

Repérer, évaluer, agir

A partir de 65 ans, il ne se produit pas de grands changements dans I'état de santé et
dans les activités des personnes. Elles disposent d’'un peu plus de temps pour les activités
de loisirs (clubs sportifs, soutien scolaire, engagement politique, etc.) et restent trés actives
jusqu’a un age charniere qui se situe aux alentours de 80 ans. Elles commencent alors a
réduire le niveau de leurs activités, puis arrive la période qualifiée de « dépendance ». Les
personnes dépendantes vont faire appel a des moyens de transport de substitution. Des ou-
tils constituant des aides au transport sont mis en place grace auxquels les personnes seront
prises a un endroit pour étre déposées a un autre. Mais nous sommes la dans une assistance
totale.
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Méme si les personnes en bonne santé ne modifient pas leurs habitudes de conduite
et de déplacement, il y a tout de méme une évolution, au fil du temps, notamment liée a des
modifications économiques. Ce sont ces personnes agées fragiles, représentant environ 45 %
de la population, qui vont nous intéresser.

Si I'on revient aux critéres de Linda Fried évoqués précédemment, I'un d’entre eux
ressort plus particulierement : la fatigue. Les personnes qui se sentent épuisées ou fatiguées,
fréquemment ou en permanence, connaissent une réduction de leurs activités physiques.
Elles présentent un ralentissement de la vitesse de marche, une faiblesse musculaire et des
difficultés a se lever. Ces critéres vont influer sur leur mobilité extérieure puisqu’elles ne
peuvent plus marcher aussi facilement qu’avant ni se déplacer sur de longues distances.

Regardons maintenant la grille de repérage développée par I'équipe de Toulouse et
gue nous utilisons dans les plateformes de fragilité de maniére a engranger le maximum de
données communes pour faire des analyses. Que repere le médecin généraliste ? Il repere la
fatigue, les difficultés de déplacement et un ralentissement de la vitesse de marche mais éga-
lement une nouvelle notion : I'isolement social. Pour éviter cet isolement, donner les moyens
aux personnes agées de conserver leur mobilité est essentiel.

Les patients sont donc repérés par les médecins traitants selon la grille toulousaine. Si
ces derniers estiment que les patients sont fragiles, ils les orientent vers nous. Trois types de
patients nous sont ainsi adressés : les patients fragiles repérés par les médecins généralistes,
les aidants de ces patients (39 % de conjoints meurent avant le patient Alzheimer, épuisés)
et les patients qui vont devoir subir une intervention chirurgicale. Ces patients en état de
fragilité viennent en consultation, sur prescription médicale, pour avoir une évaluation loco-
motrice, psycho-affective, cognitive et sensorielle. Pour établir leur phénotype, nous procé-
dons alors a une Evaluation gériatrique standardisée (EGS). En fonction de ses résultats,
nous proposons un plan de soins aux patients comportant éducation nutritionnelle, exercice
physique et stimulation cognitive.

De I’évaluation a la prise en charge, comment anticiper et/ou
accompagner la réduction de I'utilisation des moyens de transport ?

Nous nous sommes par ailleurs demandés comment aider ces patients a se déplacer
a I'extérieur. La problématique des transports est connue des gériatres qui ont I’habitude
d’évaluer ces situations. Depuis des années, ils posent la question de I'utilisation des moyens
de transport, soit pour remplir la grille Autonomie, gérontologie, groupes iso-ressources
(Aggir), soit pour évaluer I'autonomie des personnes en matiere d’activités de la vie quo-
tidienne (ADL). Cette derniére mesure permet de savoir si la personne peut se déplacer ou
pas. Si ce n'est pas le cas, des moyens de substitution devront étre mis en place ou financeés.
Pour autant, il y a peut-étre un entre-deux concernant des personnes qui ont des difficultés
de déplacement mais pour lesquelles nous pourrions proposer des solutions alternatives.
Pour le moment, cette évaluation ne sert pas vraiment a mettre des solutions pratiques en
place.

Nombre de personnes fréquentant nos services présentent des troubles cognitifs.
Or pour des raisons médico-légales, nous avons toujours en arriere-pensée le probleme de
la conduite automobile. Peut-on laisser les patients conduire ou pas ? Si nous les laissons
conduire, en cas d’accident, quelle sera notre responsabilité ? Petit a petit, nous avons essayé
de réfléchir a la facon d’anticiper et/ou accompagner la réduction de I'utilisation des moyens
de transport. Les politiques se sont également posé cette question, comme en attestent diffé-
rents rapports produits ces derniers temps, dont le rapport Broussy (2013) qui précise : « |l
convient de tout faire pour faciliter et encourager la mobilité des personnes agées. L’auto-
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mobile reste le moyen de transport privilégié des seniors. Les transports publics sont au
contraire délaissés, ce qui constitue un nouveau défi pour les opérateurs. Quant aux piétons
ageés, ils sont aujourd’hui particulierement exposés aux accidents mortels ». Les partenaires
avec lesquels travailler sont désignés dans ce rapport. Nous avons ainsi travaillé pour I'inté-
grité des piétons, en particulier avec la RATP et la Préfecture de police. De méme, d’apres
le rapport du Premier ministre : « La prévention secondaire (populations fragiles) cible les
facteurs de fragilité avérés, avec pour ambition de préserver I'autonomie, le plus longtemps
possible. Entrent dans ce champ les actions de promotion de I'activité physique et les pro-
grammes spécifiques de prévention des chutes, les actions de lutte contre I'isolement, I'adap-
tation des logements et de I'environnement urbain » (Pinville, 2013). On reste donc dans le
champ de la mobilité extérieure, également reprise dans le rapport Aquino (2010).

L’évolution de la mobilité aprés 75 ans en Europe

La proportion de personnes mobiles apres 75 ans se réduit petit a petit, de méme que
le temps qu’elles consacrent aux trajets journaliers. Alors que les distances parcourues en
kilometres, chaque jour, se réduisent également, le nombre de déplacements quotidiens se
maintient. Il s’agit effectivement de déplacements réalisés dans le cadre de fonctions essen-
tielles, notamment les courses alimentaires.

Cette réduction progressive des déplacements extérieurs peut étre liée a de multiples
raisons. La premiére est qu'il y a une modification des capacités physiques et sensorielles qui
va avoir un impact sur la capacité a se déplacer, voire entrainer une réduction des centres
d’'intérét extérieurs. Les personnes ont peut-étre moins envie de se déplacer et peuvent éga-
lement avoir peur de sortir par crainte des chutes et de I'insécurité ressentie dans des lieux
extérieurs. D’autres explications peuvent étre avancées, comme I'explique Veysset (1989)
dans ses travaux sur la maison vécue comme un repére par les personnes qui ont alors ten-
dance a rester chez elles, pour des raisons de sécurité ou d’identité personnelle. Deux hypo-
théses se font jour : soit cette réduction des déplacements est voulue et témoigne des bonnes
capacités d’adaptation des personnes, soit elle est subie et risque d’entrainer un isolement,
voire une dépression, qui vont augmenter la fragilité et donc le risque de dépendance.

Concernant les attitudes liées a I'age, dés qu'une personne agée de plus de 80 ans
provoque un accident de voiture, elle fait la une des journaux. Réguliérement, les sénateurs
s’'interrogent pour savoir s'il faut légiférer sur la mise en place d’'une visite médicale d’ap-
titude a la conduite automobile ciblée sur les conducteurs agés. Ce sujet avait été mis en
exergue a I’époque ou le président de la République avait plus de 70 ans. Mais le dossier avait
été assez vite enterré parce que I'on ne pouvait pas déclarer le président inapte a la conduite
automobile, ce qui pouvait renvoyer symboliquement a I'inaptitude a la conduite du pays.
Méme avec des présidents plus jeunes, le sujet demeure difficile. Dans les pays européens ou
une visite médicale a été mise en place pour les sujets agés, on observe une augmentation de
la mortalité chez les piétons agés lorsqu’on ne leur permet plus de conduire. Le danger n’est
pas forcément celui que I'on croit. Actuellement, les personnes agées sont essentiellement
touchées par la mortalité en tant que piétons et non en tant que conducteurs.

Selon les données de I'Observatoire national interministériel de la sécurité routiére
(ONISR) et de I'lnstitut national de la statistique et des études économiques (Insee), en 2011,
les personnes agées de 75 ans et plus ont un risque relatif de décéder d’'un accident de la route
gu’elles auraient provoqué en tant que conducteur 1,3 % supérieur a celui de la population
des 45-74 ans. En revanche, ce risque est deux fois moins important pour la population des
18-24 ans. Par ailleurs, on observe une augmentation de la mortalité des personnes agées
dans les accidents de la voie publique, sans que cela constitue pour autant actuellement une
préoccupation pour la Sécurité routiére.
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Si I'on rapporte ces chiffres au nombre de kilométres parcourus, le nombre d’acci-
dents est globalement en augmentation, mais toujours inférieur a celui touchant les plus
jeunes. Entre les années 1980 et 1994, le nombre d’accidents dans la population globale a été
réduit de moitié, mais a baissé de pres des deux tiers chez les personnes agées. En définitive,
les personnes agées ont davantage bénéficié des mesures mises en place par la Prévention
routiere que les plus jeunes, et peut-étre aussi de I'amélioration technologique apportée aux
automobiles. Aujourd’hui, il est fort possible que ces chiffres soient encore meilleurs et que
la réduction tres importante des vitesses dans certaines villes (30 kilométres a I’heure) pro-
fite encore plus aux personnes agées. Nombreux sont les jeunes conducteurs qui s’énervent
lorsqu’ils croisent une personne agée sur la route parce qu’elle roule moins vite. Si chacun
roulait plus lentement, les personnes agées seraient peut-étre mieux insérées dans la circu-
lation (tableaux 1 et 2).

Tableau 1 Les conducteurs agés, des dangers ambulants : mythe ou réalité ?

Taux d'années de vie perdues (AVP)
par situation de conduite et classe d'age du conducteur

Age des Circulationnormale  Changement de voie Mauvaise voie Traversée de voie(s)
conducteurs
Conducteurs
24 ans 3,44 1,74 7,44 0,86
25-34ans 2,67 1,29 7,48 0,71
35-44 ans 241 1,24 6,68 0,70
45-54 ans 2,44 1,10 8,46 0,85
55-64 ans 2,71 1,26 8,77 1,37
[75ans 5,55 3,10 14,31 6,48
p <0,0001 <0,0001 < 0,0001 <0,0001
Autres personnes impliquées
24 ans 3,18 2,23 4,74 243
25-34 ans 2,54 1,76 437 1,86
35-44 ans 2,22 133 3,49 1,74
45-54 ans 2,30 1,39 2,91 1,54
55-64 ans 2,19 1,35 2,92 1,10
65-74 ans 2,33 1,16 3,35 1,26
[75ans 1,89 0,91 3,02 1,05
P <0,0001 <0,0001 <0,0001 <0,0001

Source : Laffont 2010

Tableau 2 Accidents rapportés aux kilomeétres parcourus

Evolution du risque d'implication dans les accidents de la route
pour 100 millions de kilométres parcourus

Accidents corporels Accidents mortels

Age du conducteur 1981-82 1993-94 1981-82 1993-94
18a19ans 389 208 21 12

20424 ans 273 137 13 8
25a34ans 140 67 5 3
35a49ans 10 48 4 2

50264 ans 107 44 5 2

65 ans et plus 161 [ 55 | g? 22 10 [ 4] gg gﬂ
Ensemble 145 62 6 3

Sources : enquéte transports de 1981-82 et de 1993-94, bulletins d'analyse des accidents corporels de la
circulation (Baac) 1981 et 1993-94 (Fontaine et Hubert, 1997)

Lecture : les personnes dgées ont encore plus hénéficié de la réduction de risques d'accidents pour 100 millions
de kilométres parcourus.
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Comparativement aux générations antérieures, entre 1994 et 2008, les retraités ont
beaucoup augmenté leurs déplacements en voiture, réduisant parallélement leurs déplace-
ments en train, en avion ou en autocar. De plus en plus équipés d’automobiles, ils ne sont
pas préts a les abandonner. Leurs déplacements sont de plus en plus longs en termes de
kilometres et la conduite des femmes a fortement progressé. Il faudra en tenir compte. A ce
jour, sur les 8 millions de seniors que compte I’'Hexagone, environ 20 % sont conducteurs.
Vouloir supprimer la voiture des personnes agées n'est pas forcément la meilleure idée (gra-
phique 1 et tableau 3).

Graphique 1 Fréquence annuelle des voyages personnels des actifs et des retraités
en fonction du moyen de transport utilisé en 1994 et 2008
4,5
4,0 —
35—
3,0 —
2,5—
2,0 —
15—
1,0 —
05—
0,0

1994 2008 |
Actifs [ N
Retraités | NN

Voiture Train Avion Autocar Autres

Champ : individus agés de 6 ans ou plus résidant en France métropolitaine
Sources : SOeS, Insee, Inrets, enquétes nationales transport 1994, 2008

Augmentation de la conduite automobile chez les seniors

1990 1991 1992 1993 1994 1995 199 1997 1998 1999 2000

Part des conducteurs de plus de 65 ans (%) 129 129 139 152 154 16,5 17 169 184 181 183

L tous conducteurs confondus {13208 {13213 13420 13478 13731 14016 13960 13817 13837 13925 | 13667
Kilométrage annuel

conducteursde plusde65ans | 8929 | 8893 9180 9518 9619 9190 9592 9858 10036 10401 | 10064

Part du des conducteurs de plus de 65 ans 8,7 8,7 94 107 108 11,5 11,7 121 133 135 135

kilométrage dont hommes 73 73 7,7 8,6 8,9 9,3 9,3 95 106 11,0 108

(%) dont femmes Wl o4 7 21 19 22 24 26 27 25| 27

Source : enquétes Sofres 1990 a 2000, taux d'évolution calculés par 'auteur
Lecture : Plus forte progression de la conduite des femmes. A ce jour, les 8 millions de seniors qui conduisent représentent prés de 20 % des conducteurs.

Pourquoi les personnes agées sont-elles trés attachées a leur voiture et

n’utilisent-elles pas plus les transports en commun ?

Les personnes agées sont attachées a leur voiture pour des raisons différentes de

celles des jeunes. Par exemple, ces derniers apprécient ce mode de transport parce qu'il est
convivial (on peut rouler a plusieurs dans le méme véhicule). Les personnes agées, de leur
coOté, apprécient essentiellement le gain de temps et la possibilité de stationner a proximité
de leur lieu de destination.
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Comment se déplacer quand on ne conduit pas ? Lorsque les personnes agées dé-
passent le seuil des 74 ans, elles utilisent moins leur voiture au profit de déplacements a pied.
Elles augmentent également I'utilisation des transports collectifs. Néanmoins, celle-ci reste
trés inférieure a celle de la population totale. Elles utilisent essentiellement leur véhicule
pour faire des courses, aller chez le médecin ou aller voir des amis (tableau 4).

Tableau4  Une modification des moyens de transport utilisés

50-74 ans 75 ans et plus Population totale

(%)
Modes de déplacement
[ Voiture 62,1 513 648 |
Marche a pied 30,3 39,7 223
Transports collectifs 42 6,2 83
Vélo 3,2 23 2,7
2 roues 0,1 0,5 1,7

Source : Enquéte nationale transports et déplacements (ENTD) 2008

Les piétons agés sont les plus touchés par les accidents de la circulation
mortels

Les personnes agées représentent pres de 10 % des victimes d’accidents mortels (ta-
bleau 5). Si elles n’ont globalement pas beaucoup plus d’accidents que la population géné-
rale, en revanche, les accidents dont elles sont victimes sont plus souvent mortels. La morta-
lité des piétons agés représente le tiers des tués, un chiffre trés inférieur chez les plus jeunes.
37 % des piétons tués ont plus de 75 ans et la moitié a plus de 65 ans. L’accidentologie des
piétons agés fait ainsi I'objet de campagnes de prévention de la Sécurité routiere, actuelle-
ment.

Les personnes agées au volant sont-elles dangereuses ?

Le mythe selon lequel les personnes agées au volant sont dangereuses a ses limites.
Elles sont en effet surtout dangereuses pour elles-mémes. Les statistiques montrent qu'’il y
a une mortalité importante des conducteurs agés, plus élevée que celle des autres personnes

Tableau 5 Des accidents des seniors plus souvent mortels... surtout a pied !

65 ans et plus 25-64 ans 18-24 ans
0, 0, 0
Nombre d’accig)entés Nombre d’a(ciﬁentés Nombre d’acciﬁentés
Blessés 7001 45857 16797
Tués 758 9,77 % 2119 4,42 % 813 4,62 %
Dont piétons [ 254 3350% | 77 835% 4 5M%
cyclistes 44 581% 61 2,88 % 12 1,48%
motocyclistes 0 264% | 659  31,10% | 205 2645%
automobilistes 399 52,64% 1043 4922% | 511 6285% |
camionneurs 25 3,30% 145 6,84 % 24 2,95%
transports en commun 0 0 0
autres 16 34 7

Sources : Direction de la sécurité et de la circulation routieres (DSCR) ; Fichiers des bulletins d'analyse d'accident corporel (Baac).
Champ : France métropolitaine
Lecture : Les plus de 65 ans représentent prés de 10 % des tués.
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impliquées dans I'accident. La plupart du temps, elles commettent des erreurs de conduite,
des oublis notamment, mais pas d’infractions comme des comportements agressifs sur la
route. Etre derriére une personne agée qui n'avance pas a la vitesse souhaitée, la klaxonner
violemment pour la faire accélérer ou lui envoyer des appels de phares, releve d’'un compor-
tement agressif. Or, les erreurs que commettent les personnes agées pourraient sans doute
étre corrigées grace a la reprise de lecons d’auto-école, par exemple.

L’enquéte Predit, menée auprés des médecins traitants, a pour objectif d'évaluer I'ac-
tif de la conduite automobile vu par le patient et par le médecin traitant. Les médecins trai-
tants ont ainsi fait passer des tests cognitifs a leurs patients afin d’évaluer leur état médical.
L'un des thémes de cette enquéte portait sur la fatigue et le danger ressentis sur la route. Il
en ressort que les personnes agées sont assez conscientes de leurs difficultés et adaptent leur
conduite. Prés d'un quart d’entre elles se sent souvent en danger sur la route. Plus de la moi-
tié se sent en danger lorsqu’il fait mauvais temps, 41 % la nuit, 38 % lorsqu’il y a beaucoup de
circulation et 32 % sur les voies rapides, les périphériques et les autoroutes. Elles s’adaptent
d’ailleurs en ne conduisant plus la nuit, en évitant les heures de pointe et en ne prenant pas
les autoroutes. Elles ont déja anticipé les problémes et y ont apporté des solutions.

Les ateliers de mobilité « Mobilage »

Pour accompagner cette démarche, et avec le soutien la Fondation de France, nous
avons mené un projet de recherche exploratoire, nommé « Mobilage », a travers la mise en
place d’ateliers mobilité. Il s’agit d’'un partenariat entre I'’équipe clinique de I'hdpital Broca,
I'’équipe de recherche de Lusage — attenante au groupe gériatrique —, le Centre de ressources
et d'innovation Mobilité-Handicap (Ceremh) et la Régie autonome des transports parisiens
(RATP). Il s'agit, a partir d’entretiens, d’essayer de comprendre certains mécanismes pour
envisager les actions a mettre en ceuvre et d’étudier leur reproductibilité dans différents
contextes, en particulier en dehors de la région parisienne.

Notre objectif est de faciliter la mobilité extérieure des personnes fragiles ou trés fra-
giles. Le Ceremh, auquel nous sommes associés, met en place des ateliers mobilité qui sont
décrits sur leur site (www.ceremh.org). lls entretiennent d’autres partenariats avec des com-
munautés urbaines ou des conseils généraux.

La premiere étape consiste a établir un diagnostic mobilité, en évaluant les besoins
et les capacités du patient en termes de mobilité, pour I'orienter vers une solution adaptée.
Nous l'interrogeons a partir d'un questionnaire de mobilité sur ses besoins, son mode de
déplacement actuel et son mode de déplacement souhaité. Des essais sont ensuite proposés
au patient et nous I'informons sur les différents services de mobilité a sa disposition. La deu-
xiéme étape, la validation, consiste a lui proposer des solutions adaptées, parmi lesquelles
apporter des modifications au véhicule proposé. Une sensibilisation a la sécurité routiére
peut aussi étre proposée a travers un atelier de mobilité. Si le patient adopte un mode de
transport alternatif, des formations a l'utilisation des aides a la mobilité sont prévues en
toute sécurité. Par exemple, a I'occasion d’un atelier mobilité, I'un des patients est reparti
avec un scooter électrique pour personnes a mobilité réduite (PMR). En Angleterre, plus
de 300 000 personnes utilisent ce moyen de locomotion. En France, il est encore trés peu
utilisé par les personnes agées. Des membres de la Sécurité routiére n’'y sont d'ailleurs guére
favorables car ils pensent que I'extension de cet usage pourrait augmenter le nombre d’acci-
dents des piétons agés.

Ce genre d’outils ne peut étre diffusé que si les personnes peuvent les utiliser en toute

sécurité, tant vis-a-vis d’elles-mémes que des autres. De méme, la RATP propose la mise en
place d’ateliers d’utilisation des transports en commun.
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Parallelement a ce type d’intervention, si nous voulons que les personnes agées conti-
nuent a se déplacer, il faut qu’elles conservent de la vigueur. Dans le cadre de leur prise
en charge, elles ont la possibilité de faire du vélo. Concernant la conduite automobile des
personnes agées, en premier lieu, nous transmettons des questionnaires de la Prévention
routiere, pour évaluer I'aptitude a la conduite automobile. Le systeme, plus simple et moins
onéreux qu’un simulateur de conduite, permet de mesurer les temps de réaction et peut
étre acquis par les consultations de mémoire. De plus, les personnes agées disposent d’une
voiture aménagée et un moniteur d’auto-école vient a I'hdpital pour faire un test avec elles.
Cette semaine, nous avons vu en consultation une femme de 90 ans qui présente une dégé-
nérescence maculaire liée a I'age (DMLA) de degré léger, trées autonome et s’occupant de
son époux entierement dépendant. Se demandant si elle pouvait continuer a conduire, un
moniteur d’auto-école I'a évaluée et, alors qu’elle n’était ni dans sa propre voiture ni dans son
quartier, il a confirmé qu’elle conduisait en toute sécurité. Il n’'empéche qu’elle a une DMLA
et qu'il va falloir anticiper le fait qu'un jour elle aura des problemes visuels invalidants. Les
ophtalmologistes devraient anticiper ce genre de situation. Dés lors qu’ils font des injections
de Lucentis, ils devraient prévoir de la rééducation pour apprendre a réutiliser la vision péri-
phérique.

Le deuxiéme patient que nous avons vu a un canal lombaire étroit et une réduction
du périmétre de marche. Il s’arréte au moins cing fois entre deux stations d’autobus. Il ai-
merait bien aller au cinéma mais celui-ci est situé a 400 meétres de chez lui alors que son
périmetre de marche est de 100 metres. Que peut-on faire ? Ce patient a essayé le scooter
électrique PMR. Bien que réticent au départ, il s’est souvenu que dans sa jeunesse il avait
fait du scooter. Quand il a tourné la clé de contact du scooter, il jubilait ! Je ne sais pas s'il
va acquérir un scooter et si nous n'avons pas créé une frustration chez lui. En effet, tous les
problémes ne sont pas résolus : un scooter co(te cher, entre 1 500 et 3 000 euros ; il faut
gu’il puisse le stationner prés de chez lui. Bref, nous posons beaucoup de questions pour
lesquelles nous n'avons pas toujours de réponses.

Il 'y a également les vélos et les tricycles électriques qui participent de prévenir la
dépendance. Non seulement ils aident la personne a se déplacer mais ils la font travailler par
entrainement musculaire.

La RATP, comme nous I'avons évoqué précédemment, participe a aider les personnes
agées a se déplacer. Elle a réalisé un film intitulé « Albertine prend le bus », visible sur le site
du Ceremh, qui explique aux personnes agées le bon usage du bus. lls forment également
leurs chauffeurs de bus a I'accueil et au bien-étre de toutes les catégories de voyageurs qu’ils
transportent. La RATP a également des ateliers pour aider les personnes agées a se dépla-
cer : faciliter par exemple I'achat des billets dans les machines automatiques, etc. Enfin, il
y a la mobilité pédestre, avec I'utilisation des aides techniques a la marche. En France, trés
peu de personnes utilisent les rollators. Nous essayons d’organiser des petits parcours pour
que les personnes testent ces appareils et nous développons des partenariats. La Préfecture
de police de Paris a des ateliers de prévention en accidentologie. Il existe également des
associations (Siel Bleu et Adar) qui proposent des ateliers promenades, dans le cadre de la
mobilité des personnes ageées.

Si nombre de questions ne sont pas résolues, nous restons trés positifs et ouverts a ces
projets. S'ils fonctionnent, il faudra envisager un financement pour les généraliser, songer
au partage de la route et a de nouveaux aménagements de la voirie. La problématique des
scooters PMR est la méme que celle des fauteuils roulants électriques qui roulent a 6 km/h.
Ou les fait-on rouler, sur la chaussée ?
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1.2. L’approche en santé publique

La cohorte Lc65+ a Lausanne (Suisse)

Brigitte Santos-Eggimann
Université de Lausanne
Institut universitaire de médecine sociale et préventive (IUMSP)

Le projet Lausanne cohorte 65+ a été concu en 2003, dans le contexte d’une ville
suisse francophone de 125 000 habitants située au centre d’une agglomération lausannoise
qui en comptait alors quelque 312 000 et d’'un canton de Vaud peuplé de 641 000 résidents.
La population étudiée dans ce projet, bien que géographiquement trés ciblée, était alors
confrontée a des questions sanitaires assez banales dans une Europe exposée a un vieillisse-
ment démographique en accélération. Elles étaient, pour I'essentiel, centrées sur la prise en
charge de la dépendance fonctionnelle liée au grand age.

L’augmentation du nombre des personnes agées a été percue dans le canton de Vaud
par les pouvoirs publics au début des années 1980, face a la multiplication des établisse-
ments d’hébergement de longue durée accueillant des personnes agées fonctionnellement
dépendantes. Une politique de maintien a domicile a été rapidement mise en place, repo-
sant sur des centres médico-sociaux, mais aussi sur une variété de structures intermédiaires
entre le domicile et I'institution (centres d’accueil de jour, courts séjours médico-sociaux,
etc.). Les anciens sanatoriums ont été transformeés en centres de réadaptation gériatrique
pour personnes en perte d’autonomie et les hdpitaux ont conduit a large échelle des revues
d’hospitalisation pour poser comme premier diagnostic de leur engorgement chronique
I'augmentation des personnes agées dépendantes et le manque d’alternatives pour la couver-
ture de leurs besoins médico-sociaux. Au tournant du 21° siécle, le territoire cantonal était
organisé en réseaux de soins coordonnés, équipés de structures d’information et d’orienta-
tion pour faciliter I'acces des personnes agées dépendantes a des services de santé devenus
nettement plus variés.

Alors que les pouvoirs publics vaudois entreprenaient d’adapter les services sani-
taires sous la pression de la demande générée par la dépendance, un courant international
trés influencé par ’Amérique du Nord s’est formé dans les milieux gériatriques autour du
concept émergent de la fragilité. La diversité des définitions de ce nouveau concept s’est
progressivement cristallisée autour de deux principaux modeles présentés au début des an-
nées 2000, I'un reposant sur le principe d’une accumulation de déficits dont les incapacités
fonctionnelles faisaient partie et I'autre proposant une approche phénotypique distinguant
clairement la fragilité et la dépendance fonctionnelle, malgreé leur fréquente association.

Les origines

La cohorte Lc65+ résulte des discussions entre différents services du Centre hospi-
talier universitaire vaudois (CHUV) dont les représentants, réunis en 2003 pour mettre en
place une large étude lausannoise dédiée a I'’hypertension artérielle, ont percu la nécessité
de disposer de données sur le vieillissement. Elle s’est concrétisée en 2004 dans le cadre de
I’'Unité des services de santé de I'Institut universitaire de médecine sociale et préventive qui,
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depuis deux décennies, accompagnait la mutation du systéme de santé vaudois dans ses dif-
férentes étapes par la réalisation de mandats de recherche et d’évaluation.

Des l'origine, I'objet central de la cohorte Lc65+ a été I'étude de la fragilisation liée a
I'age. Cet intérét particulier voué a la fragilité est motivé par les besoins dans trois activités
majeures de santé publique : la surveillance de la santé populationnelle, I'adaptation des
services de santé et la prévention de la dépendance fonctionnelle dans une population vieil-
lissante. 1l résulte aussi de projections démographiques montrant I'impact du baby-boom de
la seconde moitié du 20¢ siecle sur le profil de la population agée d’ici a 2050.

Les objectifs

La cohorte Lc65+ poursuit trois objectifs principaux, relevant a la fois de la recherche
et du service.

1. L’étude de la santé et de la fragilisation liée a I'age

e Le premier objectif de la cohorte Lc65+ est d’étudier longitudinalement les déter-
minants, les manifestations et les conséquences de la fragilité. Les déterminants
sont compris comme médicaux et non-médicaux. Les manifestations sont celles du
phénotype de Fried mais non exclusivement, la nature et les contours de ce phé-
notype restant a préciser ; des contributions supplémentaires, notamment celles
de dimensions de santé mentale, doivent étre étudiées, de méme que les relations
avec la morbidité et les difficultés fonctionnelles. Quant aux conséquences, elles
comptent la dépendance fonctionnelle mais aussi le recours aux soins et une dété-
rioration de la qualité de vie.

< Les connaissances épidémiologiques acquises sur les manifestations de la fragilité
visent, a terme, a repérer des groupes a risque et celles sur ses déterminants a défi-
nir des interventions préventives pour en réduire les conséquences.

 Par ailleurs, la fragilité est considérée comme un indicateur « intégré » de la santé
dans la population agée, car indépendant de pathologies spécifiques mais influencé
par la morbidité, concernant I'entier du spectre des ages au-dela de 65 ans et non
seulement les ages les plus avancés. La cohorte Lc65+ doit permettre de comparer
la santé et son évolution dans des sous-cohortes nées avant, pendant et apres la se-
conde guerre mondiale par I'observation, en particulier, du phénotype de fragilité.

2. La production d'information favorisant I'adaptation du systeme de santé

Les besoins en services de santé de la population agée, notamment ceux des jeunes
seniors et, plus généralement, les besoins des personnes en voie de fragilisation mais dont
I'indépendance fonctionnelle est encore préservée, sont peu documentés. Leur analyse est
indispensable a la planification sanitaire comme I'est celle des attentes de la population
agée vis-a-vis du systeme de santé, qui faconnent la demande. Ces attentes sont susceptibles
d’évoluer avec I'age et par des effets de cohorte. Le second objectif de la cohorte Lc65+ est de
produire des données utiles dans son environnement et, donc, de s’inscrire dans le systeme
d’information sanitaire vaudois.

3. Le développement d’'une recherche gériatrique pluridisciplinaire
Le projet de cohorte Lc65+ a enfin pour objectif de constituer une plateforme de re-
cherche gériatrique. Les études de cohorte sont des entreprises exigeantes en ressources et
la recherche sur la fragilité suppose la collecte de nombreuses données susceptibles d’étre
interrogées pour étudier une variété de questions sur le vieillissement. La cohorte Lc65+
offre en outre a son environnement une infrastructure sur laquelle des enquétes complé-
mentaires peuvent étre greffées.
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Les principes

1. Le principe général est d’étudier prospectivement la fragilisation liée a I'age dés ses
premiers stades dans une population non-institutionnalisée, homogéne en termes
d’age et d’acces aux soins, géographiquement délimitée, afin de faciliter les aspects
logistiques d’un suivi programmeé sur une longue durée.

e L’étude Lc65+ porte sur une population urbaine d’'une tranche d’age de 5 ans sui-
vant I'age officiel de la retraite (65 a 70 ans a I'entrée), choisie pour n’étre que mar-
ginalement concernée par la dépendance fonctionnelle, mais potentiellement affec-
tée des premiers signes de fragilité.

 Cette population est servie par un réseau de soins comprenant un hépital universi-
taire et une large palette de services médicaux et médico-sociaux. Une couverture
d’assurance maladie obligatoire permet le remboursement d’'une gamme étendue
de prestations de soins.

2. Le suivi prospectif doit étre maintenu régulierement et sur une longue durée, indé-
pendamment de I'état de santé, pour observer I'apparition et I'évolution de la fragilité
sur I'entier de son spectre. En conséquence, toutes les mesures doivent étre prises
pour favoriser une participation élevée au suivi. En font partie des recueils de don-
nées d’un volume acceptable pour les participants.

3. La définition initiale de la fragilité repose sur I'approche phénotypique proposée par
L. Fried et al. Une diversité d'informations est par ailleurs recueillie dans le champ de
la santé au sens large, mais aussi des caractéristiques psychosociales et économiques.
L'intention est moins d’étudier en détail pour elle-méme chaque dimension suscep-
tible d’influencer la fragilité que de disposer d’informations, méme minimales, dans
un large éventail de domaines pour permettre I'ajustement de plusieurs dimensions
lors des analyses.

4. A priori la cohorte Lc65+ n’est pas un projet de recherche biologique ; le recueil
d’échantillons tissulaires et la mesure de biomarqueurs, sans étre exclus, ne font pas
partie des objectifs initiaux.

5. Les données recueillies doivent étre représentatives et utiles localement ; des ponts
sont a créer, dans la mesure du possible, avec des études plus larges pour permettre
de situer les observations dans un environnement géographique plus vaste (cantonal,
national, international).

Le design

La cohorte Lc65+ est fondée sur trois échantillons aléatoires simples de la popula-
tion lausannoise ne résidant pas en institution, sélectionnés a cing ans d’intervalle dans le
registre du Contr6le de I'habitant de la ville. Chaque échantillon est constitué de quelque
3000 personnes, le taux de participation initial attendu étant de I'ordre de 50 %. Seules sont
exclues les personnes vivant en institution, dans I'incapacité de participer pour des raisons
de déficit cognitif ou en situation de fin de vie.

Un premier échantillon, constitué de personnes nées dans les cing ans précédant la
seconde guerre mondiale (1934-1938), a été recruté en 2004 et un deuxiéme, comprenant
des personnes nées pendant la guerre (1939-1943), en 2009. Un troisieme échantillon est en
cours de constitution ; il inclut les premiers baby-boomers (nés en 1944-1948), ce phéno-
meéne démographique ayant débuté en Suisse un peu avant la fin de la guerre. Au terme du
recrutement, fin 2014, la cohorte Lc65+ comprendra ainsi 4 500 sujets agés de 65 a 80 ans,
observés depuis leurs 65-70 ans.
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Le recrutement dans la cohorte Lc65+ est organisé par courrier postal. Les partici-
pants compléetent un premier questionnaire consacré a leur enfance, aux événements mar-
guants de leur vie d'adulte ainsi qu’a leur santé et leurs conditions de vie actuelles. lls sont
convoqués dans le courant de I'année suivante pour compléter I'information initiale et se
soumettre a un examen dans les locaux de I'Institut universitaire de médecine sociale et
préventive ; cet examen comprend des mesures anthropométriques ainsi que des tests stan-
dardisés de performance physique et cognitive. Il permet en particulier I'appréciation du
phénotype de fragilité sur la base de questionnaires et de tests objectifs.

Le suivi est prévu sur une durée non limitée ; il n’est interrompu qu’en cas d’'incapa-
cité cognitive en I'absence de proches répondant par procuration, ou sur décision du partici-
pant. Il repose sur un questionnaire annuel auto-administré explorant notamment la santé
subjective, les diagnostics et traitements en cours, les difficultés de mobilité et dans I'accom-
plissement des activités de la vie quotidienne, les troubles de la mémoire, le recours aux
services de santé, les chutes, les événements stressants et les activités professionnelles ou
informelles. Tous les trois ans, un entretien et un examen s’y ajoutent, répétant les mesures
et tests du bilan initial.

Des suppléments sporadiques sont ajoutés sous forme de modules intégrés aux ques-
tionnaires ou de questionnaires supplémentaires pour étudier certains aspects plus en détail
(environnement social, sommeil, sexualité, etc.). La cohorte Lc65+ sert également de sup-
port permanent pour I'étude des parameétres de la marche par le Service de gériatrie et de
réadaptation gériatrique du CHUV, ces derniers étant objectivement enregistrés par des cap-
teurs a I'occasion des tests de marche réalisés tous les trois ans.

Enfin, en automne 2011 et au printemps 2012, deux enquétes successives ont été gref-
fées sur la cohorte Lc65+. La premiére, portant sur la qualité de vie, a été adressée non
seulement aux participants déja inclus, mais également a des échantillons supplémentaires
temporaires recrutés dans la ville de Lausanne et nés antérieurement a 1934 ainsi que dans
les autres régions du canton de Vaud et dans le canton de Genéve ; quelque 5 300 personnes
y ont pris part. Les répondants vaudois ont ensuite été interrogés sur leurs dispositifs, at-

Graphique 1 Phénotype de fragilité initial, selon I'année de naissance
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Source : Etude Lausanne cohorte 65+ (Lc65+)
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tentes et préférences en matiere de soins. Cette démarche permet de comparer I'état de santé
dans la cohorte Lc65+ a celui du canton voisin de Geneve et des autres régions plus rurales
du canton de Vaud. Elle contribue a la démarche locale de production d’'information utile a
I’évolution du systéme de santé.

Le profil de la cohorte

La représentativité de la cohorte Lc65+ a été vérifiée dans un premier temps par com-
paraison de la distribution des années de naissance et sexes des répondants et non-répon-
dants, ne révélant aucune différence statistiquement significative entre eux. Les caractéris-
tiques des participants ont été ensuite confrontées a celles de la population lausannoise de la
classe d’age concernée décrites par deux sources externes, le recensement fédéral de la popu-
lation et les statistiques agrégées du Controle de I’habitant lausannois. La cohorte refléte trés
fidelement les distributions de la population générale selon ces deux sources pour I'ensemble
des variables sociodémographiques disponibles, a I'exception de la proportion d’universi-
taires, légérement moindre dans la population lausannoise prise dans son ensemble, selon le
recensement (ce dernier couvrant cependant aussi les personnes institutionnalisées).

A I'entrée dans la cohorte, la fragilité ne concerne que 2,6 % des sujets agés de 65 a
70 ans mais un quart (26,2 %) sont considérés comme pré-fragiles parmi les personnes nées
avant-guerre. Dans le second échantillon seuls 1,3 % sont fragiles alors que la pré-fragilité
concerne 28,3 % (graphique 1).

Pour analyser les liens entre difficultés économiques et fragilité, nous avons établi
un indicateur de situation économique défavorable sur la base de quatre questions. Les per-
sonnes déclarant avoir connu des difficultés financiéres au cours des douze derniers mois,
avoir de la peine & « nouer les deux bouts », recevoir des subsides de I'Etat pour payer les
primes de leur contrat d’assurance maladie ou bénéficier de prestations complémentaires
(conditionnées aux revenus) de I'assurance vieillesse, sont considérées comme étant dans
une situation économiquement défavorable. La pré-fragilité et la fragilité sont plus fré-
guentes parmi les sujets de ce groupe (graphique 2).

Graphique 2 Phénotype de fragilité initial, selon la situation économique
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maladie ; prestations complémentaires AVS (Hommes : 25 %, Femmes : 30 %).

Source : Etude Lausanne cohorte 65+ (Lc65+)
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Graphique 3 Cumul des diagnostics médicaux « actifs » par age et sexe, en 2012
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Graphique 4 Difficultés et dépendance dans les activités de la vie quotidienne, en 2012
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Une forte association lie le phénotype de fragilité au nombre de maladies chroniques
mais aussi a I’lhypertension, aux maladies cardiovasculaires, au diabéte, aux pathologies arti-
culaires et a la dépression. En 2012, la morbidité chronique est pratiquement la régle. Elle
est limitée a une hypertension et/ou une hypercholestérolémie dans quelque 15 a 20 % des
cas. La proportion de ceux rapportant au moins une autre maladie active — maladie diagnos-
tiquée par un médecin, ayant fait I'objet d’'un traitement ou qui a perturbé leur vie au cours
de I'année précédente — se situe entre 60 et 70 % ; elle est plus élevée parmi les femmes. La
comorbidité concerne plus de trois personnes sur dix. Selon la catégorie d’age, quel que soit
le sexe, 10 a 20 % des personnes déclarent n’avoir aucun diagnostic médical (graphique 3).

Le phénotype de fragilité est également associé a la dépendance fonctionnelle. En
coupe transversale, a I'age de 68 a 77 ans, 3 % seulement des personnes disent recevoir de
I'aide pour les activités de base de la vie quotidienne, 12 % rapportent avoir des difficultés
et, enfin, 86 % n’en rencontrent aucune. En revanche, pres de la moitié des membres de la
cohorte Lc65+ indiquent des difficultés dans I'accomplissement des activités instrumentales
de la vie quotidienne et plus de deux sur dix sont aidées (graphique 4).

La mobilité devient difficile pour quatre femmes sur dix comme pour un homme sur
cing, et les problémes de mémoire affectent un peu plus d’'une personne sur dix ; ces deux
parameétres sont fortement liés au statut fonctionnel.

La participation reste élevée sept ans apres le bilan initial. En 2012, le suivi du pre-
mier échantillon a porté sur 87 % des personnes observées en 2004-2005 (77 %, auxquels
s'ajoute une mortalité de 10 %). Parmi les pertes, une sur cing est motivée par un déménage-
ment. Apres six ans de suivi, la mortalité est clairement liée au phénotype de fragilité. En ef-
fet, parmi les personnes non fragiles, nous enregistrons 5 % de déces alors que le taux atteint
12,5 % chez les personnes initialement pré-fragiles et 30 % chez les personnes fragiles. De
nombreuses transitions de fragilité ont été observées entre I'examen initial de 2004-2005
et les deux évaluations du phénotype en 2008 et 2011. Un tiers des personnes initialement
pré-fragiles a récupéré spontanément un état de non fragilité a six ans, témoignant de la
réversibilité du phénotype de fragilité. Parmi les fragiles, quatre personnes sur dix se sont
améliorées, généralement pour revenir au stade de pré-fragilité.

Inscription dans la politique cantonale vaudoise Vieillissement & Santé

La cohorte Lc65+, partie d’une initiative spontanée, a été aidée dans ses premieres
années par des sources multiples constituées de fonds publics et de dons de fondations
d’'intérét public soutenant la recherche et I'action sociale. Elle s’inscrit aujourd’hui dans la
politique Vieillissement & Santé, élaborée en 2011 par un comité d’experts pour le canton de
Vaud, et contribue au systéme d’information permettant son pilotage. Le financement est
désormais mixte : I'infrastructure est assurée par le Département de la santé et de I'action
sociale alors que les analyses reposent sur les ressources institutionnelles et la sollicitation
d’organismes de soutien de la recherche.

Les mesures prévues par la politique cantonale Vieillissement & Santé, organisées en
cing axes, répondent aux besoins d’une population agée stratifiée en une pyramide selon ses
particularités de robustesse, vulnérabilité et dépendance fonctionnelle (graphique 5).

La cohorte Lc65+ renseigne sur cette étape intermédiaire, entre bonne santé et
dépendance fonctionnelle, correspondant a la pré-fragilité et a la fragilité mais aussi sur
les processus poussant certaines personnes de la base vers la pointe de cette pyramide.
Elle est devenue une référence pour I'évaluation d’actions entreprises dans le cadre de
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Graphique 5 Stratification de la population agée selon les besoins de soins
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Source : Politique cantonale Vieillissement et Santé, Lausanne : Service de la santé publique du canton
de Vaud, janvier 2012.

cette politique, mais aussi un instrument sur lequel des enquétes temporaires peuvent étre
implantées. En 2011 et 2012, un module sur la qualité de vie a ainsi été intégré au suivi annuel.
L’échantillon de la cohorte Lc65+, temporairement étendu au reste du canton de Vaud et au
canton de Geneéve pour cette enquéte sur la qualité de vie et la santé, incluait également
des personnes plus agées que celles constituant le corps de la cohorte Lc65+. Une seconde
enquéte a suivi, consacrée aux relations avec le systéeme de santé et adressée aux répondants
du canton de Vaud. Le lien entre la cohorte Lc65+ et ces deux enquétes successives sert
deux buts. Le premier est de situer une cohorte urbaine dans son environnement cantonal
et régional. Le second est de permettre une mise en relation, au niveau individuel, des
caractéristiques psychosociales et économiques avec I'état de santé, la qualité de vie et les
relations avec le systéeme de santé.

Pour conclure, la cohorte Lc65+ répond aujourd’hui & un besoin local de données
utiles au pilotage de la politique Vieillissement & Santé. Aprés dix ans d'existence, la
stabilisation du financement de son infrastructure et les données longitudinales acquises
sont les conditions réunies pour envisager sa contribution a la recherche sur la fragilisation
liée a I'age avancé. Nos deux priorités seront I'analyse des transitions et la comparaison de la
santé des baby-boomers avec les deux sous-cohortes.
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1.3. L’approche en sciences humaines et sociales

Economie politique de la fragilité

Nicolas Sirven
Université Paris Descartes
Liraes EA 4470 - Université Paris Descartes

Sous cet intitulé, « Economie politique de la fragilité », il s'agit avant tout de pré-
senter les travaux sur la fragilité que j'ai pu réaliser au sein de I'lrdes avec les équipes de
chercheurs, de statisticiens et de médecins. Des travaux ont également été menés en collabo-
ration avec Brigitte Santos-Eggimann en Suisse et Francois Béland au Canada. Nous allons
essayer de vous montrer comment les économistes, qui ont finalement assez peu de prise
sur ce concept de fragilité, ont tenté de l'utiliser. Je vous présenterai la fragilité sous I'angle
de I’économiste « standard », en commencant avec le contexte, bien connu, et qui vous a été
décrit précédemment par Yves Rolland.

La vieille Europe vieillit. On n’observe pas de signes clairs de réduction de I'incapa-
cité. 1y ales conséquences sanitaires déja évoquées au cours du colloque, méme si les consé-
quences économiques et sociales sont profondes. Un ensemble de stratégies de politiques
publiques ont été développées dans I'objectif d’agir le plus en amont possible, pour retarder
I'incapacité ou la dépendance et avoir une population vieillissante en meilleure santé. Bien
évidemment, pour cela, on cible les premiers déterminants, c’est-a-dire les déficiences, les
maladies chroniques. Plus récemment, des actions sur la fragilité ont été envisagées.

Les différentes approches du concept de fragilité

Le theme de la fragilité a fait écho a un ensemble de concepts autour de la vulnéra-
bilité et des chocs exogenes que j'ai pu étudier pendant ma thése en économie du dévelop-
pement. Dans les sciences sociales et en économie, nous avons également ce phénoméne
de chocs exogénes, par exemple lorsque les individus perdent leur emploi. La fragilité est
cependant tres spécifique, elle approche assez bien I'age biologique et permet de différencier
I'age chronologique d’autres choses. La fragilité est intéressante dans le sens ou, comme le
montre la littérature, elle prédit des conséquences négatives (chutes, incapacités, hospita-
lisations, entrée dans des institutions, etc.). Elle décrit aussi des trajectoires réversibles et
c’est, selon moi, ce qui en fait la pierre angulaire de toutes ces politiques de prévention. Cette
politique de réversibilité présente un nouvel espoir, qui permettra de mettre en place une
stratégie a deux niveaux. Il s’agira de faire en sorte que les robustes le restent et, de l'autre
coté, de faire revenir les fragiles a un état de pré-fragilité, voire de robustesse. Ces deux
approches donnent du sens en termes de prévention.

Je me suis appuyé sur les publications de Rockwood et de Fried et j'ai opté pour un
modeéle utilisant les critéres physiologiques de I'approche de Fried. En général, on reproche
a ces modeles de ne pas intégrer de mesures cognitives. La question a été posée lors du col-
loque et a fait I'objet de quelques débats. Le fait qu’il y ait des liens entre la fragilité physiolo-
gique et les problémes cognitifs me semble étre une bonne chose car cela renchérit un peu le
concept. Cela ne me géne pas, a partir du moment ou je peux circonscrire le sujet, en isolant
les modéles en fonction des différentes manifestations de cette fragilité.
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Tableau 1 Distribution de l'indice de fragilité (phénotype de Fried) dans la population
des 50 ans et plus en France, 2011

Sous-population sans limitations

Ensemble dela population dans les activités de la vie quotidienne

Robustes ~ Pré-fragiles Fragiles Robustes  Pré-fragiles Fragiles
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
[50-54] 49,9 45,5 4,7 51,5 458 2,7
[55-59] 48,3 473 44 50,6 46,4 3,1
[60-64] 534 43,0 3,6 55,2 42,5 23
[65-69] 52,8 21 51 541 42,0 3,9
[70-74] 38,3 49,8 19 39,7 50,2 10,1
[75-79] 23,7 57,9 184 254 59,0 15,6
80+ 13,5 49,2 373 179 55,7 26,4
Total Ensemble 42,7 47,1 10,2 45,7 474 6,9

Statistiques pondérées, représentatives de la population en logement ordinaire en France métropolitaine pour I'année 2011.
Robustes : indice de fragilité = [0] ; Pré-fragiles : indice de fragilité = [1,2] ; Fragiles : indice de fragilité = [3,4,5].
Données : SHARE vague 4 (Irdes).

Graphique 1 Epidémiologie de la fragilité
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L'un des grands avantages de la fragilité, au sens de Linda Fried, est peut-étre ce lien
avec la théorie, qui manque dans I'approche de Rockwood. Pour moi, celle-ci est « la boite
noire épidémiologique » dans laquelle on met toutes les variables possibles avant de calculer
un score. Chez Fried, on s'approche déja d’'une notion qui est celle de réserve physiologique,
qui est un peu plus parlante pour les médecins et fait écho a des notions reposant sur un
aspect plus théorique, notamment en médecine.

L'indicateur de fragilité a une bonne prédiction sur les problémes que peuvent ren-
contrer les personnes agées et a également le mérite de ne poser que cing questions, par
rapport au grand nombre de questions que propose Rockwood. Cette mesure est assez facile
amettre en ceuvre. A ce propos, avec le soutien de la Caisse nationale de solidarité pour I'au-
tonomie (CNSA), nous avons pu ajouter assez facilement des questions relatives a la fragilité
dans I'enquéte faite dans le cadre de la protection sociale, qui est une enquéte en population
générale.

Ce qui m’'intéressait dans ce concept de fragilité repose sur cette notion de capacité
portée par Linda Fried. L’intérét est de cibler des individus qui, jusqu’a présent, pouvaient
ne pas étre identifiés car ils n’étaient pas considérés comme étant a risque simplement parce
gu’ils étaient vieux. C'était le vieillissement normal. Maintenant, nous commengons a avoir
une mesure qui isole une partie de la population, a la fois du point de vue de la dépendance
mais également de la comorbidité. On peut penser qu’il y a une demande spécifique de santé
pour ces individus, a laquelle on pourrait essayer de répondre pour améliorer leur bien-étre.

L’enquéte SHARE : un premier état des lieux de la fragilité en France

Il'y a une deuxiéme idée, autour de cette fragilité, assez facile a mettre en ceuvre dans
I'enquéte Share, I'enquéte européenne sur le vieillissement, a laquelle je participe et que j'ai
coordonnée entre 2007 et 2010. Cette enquéte, qui existe depuis 2004, porte sur 21 pays
europeéens, ce qui représente un nombre important d’individus agés de 50 ans et plus. Ceux-
ci ont été interrogés en couple, tous les deux ans, sur des questions d’ordre économique
et social, mais aussi d’ordre sanitaire. L’approche longitudinale apporte une vraie richesse
d’informations. L'intérét de I'’enquéte Share est de travailler sur cette notion de fragilité, de
maniére dynamique.

Désormais, avec Share, nous pouvons faire un premier état des lieux, c’est-a-dire une
sorte d’épidémiologie de la fragilité en France.

Je vous invite a vous référer a la publication de I'lrdes (Sirven, 2013b) qui présente la
mesure de la fragilité en détail. Dans le tableau 1 nous trouvons environ 10 % de fragiles chez
les 50 ans et plus en France. On peut également regarder au niveau européen ce que donne
la pyramide des ages de fragilité (graphique 1). Sans grande surprise, on voit une progression
de la fragilité avec I'age. Plus I'indice est rouge, plus la progression de la fragilité est forte.
On constate systématiquement une fragilité un peu plus importante chez les femmes. Elles
perdent plus de réserves physiologiques et ce phénoméne commence assez tot, avec des pro-
blemes de pré-fragilité plus importants. La pyramide s’érode plus vite chez les femmes, et
plus profondément que chez les hommes. La distinction entre les pays du nord de I’'Europe,
du sud de I'Europe et les pays continentaux refléte trés bien ce que nous savons sur I'espé-
rance de vie et sur les incapacités en Europe. Les pays du Sud sont plus marqués par les
problémes de fragilité que les pays du Nord. Les pays continentaux se situent dans une posi-
tion intermédiaire. Dans les pays du sud de I'Europe, les femmes ont un niveau de fragilité
beaucoup plus important que les hommes. Cela peut, dans certains cas, atteindre des scores
relativement élevés.
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La fragilité : le cadre de I'analyse

Apreés ce premier apercu de la fragilité, je vais vous présenter le cadre de I'analyse a
partir de la figure 2. La courbe des réserves physiologiques ci-dessous est une double expo-
nentielle. On peut avoir les mémes conditions a la naissance et étre des individus tout a fait
identiques a un moment donné ; pour autant, Monsieur A et Monsieur B n’auront pas la
méme deuxiéme partie de vie, par exemple au-dela de 50 ans. lls pourront présenter des
divergences en matiére de réserves physiologiques. Ce qui m'intéresse, c’est justement que
cette mesure physiologique de la fragilité approche assez bien cette notion de réserves phy-
siologiques aux ages avancés. Avec Share, mais aussi avec ESPS, nous pouvons observer
Monsieur A et Monsieur B a quatre périodes différentes. Tous les deux ans, nous mesurons
le niveau de réserves physiologiques de Monsieur A et de Monsieur B, c’est-a-dire leur indice
de fragilité. A partir de 1a, on peut se poser deux questions, assez proches de celles que I'on se
pose dans le domaine de la santé publique ou en épidémiologie sociale. Dans le cas présent,
ces questions sont formulées par des économistes, parce que nous avons des arbitrages rela-
tivement importants en termes de protection sociale.

Premiére question : au moment ou I'on observe Monsieur A et Monsieur B, pourquoi
trouve-t-on deux niveaux de fragilité différents ? A quel moment y a-t-il eu ce découplage ?
On peut savoir qu’a ce moment-1a, il y a eu un événement particulier, par exemple la perte
d’'un emploi, une maladie grave ou un accident de voiture. Il y a eu un événement qui vous a
rendu plus fragile.

Deuxiéme question : quels autres éléments pourraient expliquer la dynamique de
I’évolution de la fragilité ? Méme si Monsieur A et Monsieur B avaient les mémes niveaux de
fragilité, ils n'ont pas les mémes pentes. Leur dépréciation de réserves physiologiques (pente
bleue et pente rouge) n’est pas la méme. Autrement dit, la vitesse de la mort — c’est bien de
cela qu'il s’agit —, cette vitesse de dépréciation, ce taux de dépréciation du capital santé est
plus rapide chez I'un et chez I'autre.

Comment peut-on I'expliquer ? Peut-il y avoir des effets économiques, tels que le pas-
sage a la retraite ? Le fait d’avoir un revenu inférieur, lorsque I'on passe a la retraite, va-t-il
avoir un impact sur la consommation de soins ? Va-t-on faire de moins bons arbitrages en

Graphique 2 Le cadre d'analyse
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matiére de santé ? En effet, on va peut-étre prendre moins bien soin de son corps. On va
moins sortir, rester sédentaire. De fait, la fragilité va survenir plus vite.

Les facteurs déterminants de la fragilité

J'ai résumé ces deux questions dans un document de travail de I'lrdes qui porte sur
les facteurs déterminants de la fragilité (Sirven, 2013a). Il peut s’agir des facteurs rétrospec-
tifs de I'histoire de la vie des individus, depuis leur naissance, avec tout ce qui a pu se passer
du point de vue de la santé et des aspects sociaux, entre autres. Aujourd’hui, que se passe-
t-il, lorsque I'on suit les gens et qu’on les voit plonger dans la fragilité ? Comment peut-
on expliquer ce passage vers la fragilité ? Pourquoi certains résistent-ils, alors que d’autres
tombent ? J'ai bien évidemment pris en considération la dimension économique et sociale,
ainsi que la dimension de la santé.

D’apreés les premiers résultats, on retrouve, de maniere tres classique, les inégalités
sociales de santé dans I'apparition de la fragilité, avec d’autres indicateurs de perte d’auto-
nomie. On retrouve des inégalités sociales dans la fragilité, contrélées de toutes les autres
mesures de santé possibles, indépendamment des limitations fonctionnelles, de la dépres-
sion, des problemes cognitifs, de la santé déclarée, des maladies chroniques, etc.

Surtout, lorsque I'on s’intéresse a la dimension économique en dynamique, on ob-
serve que les chocs économiques datant de moins de deux ans ont un impact sur la réduction
de la réserve physiologique. En termes de politiques publiques, nous avons beaucoup tra-
vaillé avec I’Assurance vieillesse et avec I'action sociale de la Cnav qui prend bien en consi-
dération les problémes de fragilité. Au domicile, les plus fragiles ont un logement adapté,
mais nous n'avons pas pu mettre en évidence le fait que I'adaptation se fasse avant ou apreés
I'apparition de la fragilité. La fragilité vient de loin et nous avons montré que I'ensemble des
éléments rétrospectifs (santé dans I'enfance ou chocs économiques dans la vie adulte) a une
importance sur le niveau de fragilité.

La dimension sociale est importante, notamment dans les deux ans qui suivent la
perte de son conjoint. C’est I'un des facteurs déclencheurs de la perte de réserves physiolo-
giques, c’est-a-dire d’'un début de fragilité. En général, on retrouve toujours un effet « tra-
vailleur en bonne santé », parce que sur le marché du travail, on trouve plut6t des personnes
en bonne santé, qui n’ont pas de probleme de fragilisation. Par contre, les individus qui sont
sur le marché du travail peuvent, dans certains cas, se fragiliser.

En décomposant cet effet, on se rend compte qu'il existe certainement un effet de
pénibilité au travail, puisque des individus européens toujours en activité professionnelle a
des ages avancés de la vie peuvent rencontrer des problémes de fragilisation. Cela est certai-
nement moins vrai en France que dans les pays d’Europe du Nord, mais il s'agit pour autant
de dimensions de santé au travail que nous ne nous attendions pas a trouver dans le cadre
de la fragilité. Pour nous, la fragilité apparait aprés 65 ans ou 70 ans. Nous pensions que
cela concernait assez peu les travailleurs, mais nous avons tout de méme un effet de fragilité
dans cette catégorie. En somme, ces principaux résultats ne montrent rien de trés nouveau,
hormis le fait que, pour une fois, nous pouvons constater que ces inégalités sociales de santé
sont adossées a la fragilité, de maniere indépendante par rapport a d’autres maladies chro-
niques ou d’autres mesures de santé.

Fragilité et recours a I’hopital

Nous nous sommes également intéressés a la demande hospitaliére, en dynamique,
qui fait I'objet d’une publication en cours. En général, chaque fois que I'on observe un recours
al'’nopital dans la population générale, il y a un effet de latence, c’est-a-dire que lorsqu’un in-
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dividu va a I'h6pital a une période donnée, il y retourne dans une période suivante. Les bons
esprits pensent que cela vient du fait que I'on ne soigne pas du premier coup, en quinze jours,
et qu’il y a toujours un délai pour délivrer des soins corrects. Les mauvais esprits, comme
les économistes, invoquent évidemment des raisons économiques, arguant du fait que les
médecins font revenir les gens a I’hdpital pour avoir une occupation. Peu importe. Nous
allons prendre en compte cet effet de retour régulier a I'hn6pital et, avec nos données, essayer
de voir quels sont les déterminants de ce recours en dynamique a I’hépital.

Le principal déterminant — et peut-étre le seul — est la santé. En Europe, ce ne sont
pas les problémes économiques qui déterminent le recours a I’hdpital, en dynamique, mais
essentiellement des problémes de santé. Nous n’avons donc pas d’'inégalités sociales de santé
dans le recours a I'hopital. Ceci est assez intuitif dans la mesure ou I'hopital traite le tout-
venant, puisque I'on peut facilement aller aux urgences. C’est ce qui explique cette absence
d’inégalités sociales de santé et, surtout, cette prévalence du facteur santé comme détermi-
nant du recours a I’hopital.

Parmi les différents déterminants de santé utilisés, bien évidemment, la fragilité res-
sort. Peut-étre plus encore que les autres facteurs, la fragilité explique le recours a I’hépital,
ce qui a été montré par ailleurs dans la littérature. L'un des intéréts de Share est que I'on va
pouvoir décomposer cet effet, en fonction des pays européens. On peut classer les pays selon
le nombre de lits d’hépitaux, la maniere dont ils raréfient I'offre, leur systeme de tarification,
etc., mais nous avons choisi de prendre le referral system, parce qu’il nous a semblé étre le
plus souvent cité dans la littérature. Qu’observe-t-on ?

Les pays disposant d’'un systéme de parcours de soins mieux coordonné, avec un ra-
tionnement de I'offre, sont ceux qui présentent les taux d’hospitalisation les plus faibles.
Cette dimension nous permet d’expliquer certaines différences, en fonction des pays. L'in-
terprétation peut toutefois en étre un peu compliquée. En effet, nous ne savons pas si, dans
les pays nordiques, le facteur déterminant est un rationnement de I'offre. Par exemple, en
Angleterre, si vous étes fragile, vous restez chez vous parce vous devrez quoi qu'il en soit
attendre un mois pour obtenir un rendez-vous chez votre généraliste. Par conséquent, il est
plus simple de rester chez soi. Ou au contraire, cela s’explique-t-il par une meilleure coordi-
nation des soins ? La réponse se trouve peut-étre dans la réunion des deux facteurs.

Des mesures de protection sociale a mettre en ceuvre

Pour la protection sociale et les mutuelles, il y a un r6le a jouer en ce qui concerne
la fragilité. En tant qu’économiste, j'ai essayé de sortir ce concept trés médical du systeme
de soins, pour I'amener dans la population générale, c’est-a-dire au niveau de la protection
sociale. Y a-t-il un réle pour la Cnav, la CNSA, la Cnamts et les mutuelles ? Visiblement, oui.
En effet, des politiques de sensibilisation aux difficultés financiéres (politique de soutien
aux revenus) peuvent étre envisagées, tant dans un but de prévention que d’accompagne-
ment des individus fragiles pour leur permettre de bénéficier d’'un niveau de bien-étre suffi-
samment €levé. On peut envisager des participations a des activités associatives pour lutter
contre I'isolement social, par exemple. Ces mesures peuvent également avoir un impact sur
la réduction de l'intensité de la fragilité. 1l existe sans doute également des problémes de
coordination entre des politiques « qui veulent le bien », mais de maniére concurrente, en
allongeant la durée de travail tout en prénant une meilleure santé. Ceci s’applique peut-étre
davantage aux pays nordiques. Bien entendu, ces deux politiques fonctionnent ensemble.
Si nous sommes tous en bonne santé, nous pourrons travailler plus longtemps. Mais dans
certains cas, que fait-on des fragiles encore sur le marché du travail, alors que I'on sait que le
travail fragilise, du fait des problemes de pénibilité ?
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J'ai pu mener a I'lrdes et au Liraes un certain nombre de travaux sur les questions
de fragilité. En tant que boite noire, la fragilité m’intéresse car ce qui entre dans celle-ci, ce
sont les inégalités sociales de santé, comme pour toutes les mesures de santé que I'on peut
trouver. Que sort-il de cette boite noire ? Avant tout un recours a I’hdpital extrémement fort,
en dynamique. Dans le cadre du systéme de santé, mais également en dehors du systeme de
santé, il y a certainement des mesures a mettre en ceuvre pour tenter d’amoindrir le colt de
cette fragilité dans les années a venir.

De la fragilité a la vulnérabilite

Sylvie Renaut
Caisse nationale d’assurance vieillesse (Cnav)

Le contexte : la mise en place de I’Allocation personnalisée d’autonomie
(2001) et de la grille Aggir

Ces travaux sur la vulnérabilité menés a I'unité de recherche sur le vieillissement de
la Cnav s’inscrivent dans une période longue, puisqu’ils reposent sur une premiere étude
réalisée il y a une dizaine d’années. Cette étude faisait suite a la création de I'Allocation per-
sonnalisée d’autonomie (Apa) en France. Il s’agissait de voir quelles étaient les conséquences
possibles sur la réorganisation des interventions des aides a domicile et leur financement par
les conseils généraux et I'action sociale des caisses de retraite.

S’agissant du contexte, en 2001, I'’Apa permet aux personnes agées de 60 ans et plus
de bénéficier d'une aide a domicile, en partie financée. Par ailleurs, sur le plan international,
I'Organisation mondiale de la santé (OMS) révise la classification internationale du handi-
cap (CIH) pour adopter la nouvelle classification internationale du fonctionnement (Cif).
Celle-ci integre I'interaction dynamique des problemes de santé avec les facteurs contex-
tuels. Je situe la fragilité et la vulnérabilité dans ce double contexte.

La problématique est la suivante : Apa versus Action sociale. La grille Aggir devient
une grille nationale incontournable qui sert a classer les gens et les personnes agées en fonc-
tion de leur niveau de dépendance ou d’autonomie dans les 6 groupes Gir (Groupes iso-
ressources). Cela a une incidence sur I'action sociale des caisses de retraite qui ne doivent
plus intervenir qu’aupres des populations autonomes (Gir 5 et Gir 6). Dans cette population,
ou se retrouvent 90 % des personnes agées de 75 ans et plus vivant a domicile, nous nous
sommes demandeé si I'on pouvait estimer la part de la population en situation de fragilité ou
en demande potentielle d’aide.

La construction d’'un indicateur de fragilité (enquéte Handicap,
Incapacité, Dépendance)

Nous avons utilisé la notion de fragilité pour prendre en compte I'idée de processus.
Nous avions déja cette idée de la réversibilité, et nous voulions savoir si le contexte jouait, ou
pas, pour ces personnes. Je vais vous faire une présentation trés pragmatique et empirique.
J'utilise un indicateur contingent aux données disponibles. Il s’agit d’'un mélange : ce n’est ni
Linda Fried, ni Rockwood. Je me suis appuyée sur deux grilles issues des travaux de Straw-
bridge et al. (1998) et de Guilley et al. (2003).

Les données ci-dessous sont issues de I'enquéte « Handicaps, Incapacités, Dépen-

dances » (HID) qui a été menée a domicile en 1999. Je précise que je n'ai pas exploité le volet
institutionnel réalisé en 1998.
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Pourquoi utiliser des données un peu anciennes ? Je souhaitais faire une comparai-
son et voir comment la nouvelle enquéte « Handicap-Santé », réalisée en 2008 et qui est une
réplication de I'enquéte HID, pouvait nous permettre d’appliquer I'indicateur déja utilisé
une premiére fois.

Nous avons quatre dimensions :
 |es restrictions de mobilité ;
les déficiences physiques ;
les limitations sensorielles ;
« les troubles cognitifs (qui figuraient déja dans les deux indicateurs utilisés par Strawbridge
et Guilley, mais que I'on ne retrouve pas dans le phénotype de Fried).

Il s’agit donc d’un indicateur qui nous est propre. En 1999, la France comptait 3,8 mil-
lions de personnes agées de 75 ans et plus vivant a domicile. Selon cet indicateur, un tiers
de cette population était en situation de fragilité. Le graphique ci-dessous montre comment
les quatre dimensions participent a I'indicateur de fragilité, sachant qu’il faut avoir au moins
deux dimensions atteintes pour étre en situation de fragilité et placé dans le groupe dit « fra-
gile ».

Graphique 1 Fragilité a domicile (HID 1999)

1999 3,8 millions de personnes de 75 ans et plus a domicile
1,2 million (33 %) en situation de fragilité dans leur logement

100 % -
88 %
Bl Mobilité
04
80% (limitations escalier, sortir, marcher)
60% | 55 9% I Déficiences physiques
° (motrices, viscérales et métaboliques)
20% | 36 % [ Limitations sensorielles
0 (vision, suivre une conversation)
20% | 1 Troubles cognitifs
139%12% 10% (mémoire, orientation)
3%

0% -
Non fragiles (67 %) Fragiles* (33 %) * Au moins 2 dimensions atteintes

(n=3956)
Source : Enquéte HID 1999

Comme je vous I'ai dit, I'étude s’inscrivait dans le contexte de la mise en place de I'Apa.
Nous voulions connaitre la pertinence de I'outil Aggir appliqué a I'ensemble de la population
et par rapport a cet indicateur de fragilité. Si I'on considére que les Gir 1 a 4 relévent de
I'intervention des conseils généraux, le reste de la population, en cas de besoin d’aide, pourra
s’adresser aux services des caisses de retraite qui proposent une action sociale extra-légale.

En construisant les Gir a partir de I'enquéte, il ne s’agit pas d’'une évaluation faite
par des professionnels, c’est la raison pour laquelle nous parlons de groupes « équivalents
Gir ». En 1999, on peut estimer qu’'un quart des Gir 6 sont potentiellement fragilisés dans
leur logement. Cela correspond a environ 800 000 personnes. Deux tiers des Gir 5 sont des
personnes fragilisées. Le Gir 4, quant a lui, est un stade intermédiaire, les personnes sont
considérées comme fragiles bien que 15 % ne le sont pas au sens de notre indicateur.
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Graphique 2 Fragilité & grille Aggir (équivalents Gir)
1999 : 25 % des 75 ans et plus fragilisés dans leur logement en Gir 5-6

Gir6 H 1/4 des Gir 6 fragilisés
(85 %) 790 000 persannes

Gir5
(6 %)

2/3 des Gir 5 fragilisés
0 personne

Gir4

(4 %) 85 % des Gir 4 fragilisés

Gir 1-3

(5 %) 95 % des Gir 1-3 fragilisés
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Pourcentage de personnes fragilisées

(n=3956)
Source : Enquéte HID 1999

La fragilité : un processus réversible

Cette premiére enquéte HID présentait le grand intérét d’avoir un volet longitudinal,
avec un suivi auprés des mémes personnes, toujours a domicile en 2001, deux ans apres
le premier entretien. Le tableau 1 montre le devenir des 3 956 personnes interviewées en
1999. Les données sont pondérées. On observe que les personnes en situation de dépen-
dance (Gir 1 a4 en 1999) ont moins souvent répondu a I'entretien de 2001 (46 % contre 71 %
dans I'ensemble) ; elles présentent aussi un taux de déces plus important (31 % contre 12 %
au total). Les personnes non fragiles et autonomes ont plus souvent participé a I'entretien,
respectivement 62 % et 77 % d’entre elles.

Tableau 1 Devenir a deux ans (HID 1999-2001)
Volet longitudinal en 2001 : suivi des enquétés agés de 75 ans et plus en 1999 (n=3 956)

i Etat en 2001
Etat initial en 1999

Entretien Déces Autre cas
Non fragile (67 %) 00 = 77 7 16
Fragilité (24 %) 00 => 62 18 19
Gir 1-4 (9 %) 100 => 46 31 23
Total 00 = 71 12 17
Estimation volume 3800000 2700000 450000 650000

Source : Enquéte HID 1999-2001

Le tableau 2 présente les résultats pour les personnes qui ont pu étre suivies. Regar-
dons leur état en 2001 par rapport a 1999. L’idée est que la fragilité est un processus pouvant
étre réversible. On observe que 31 % des personnes en situation de fragilité en 1999 auraient
recouvré une certaine autonomie, selon l'indicateur que nous avons utilisé. Notons que la
stabilité est I'élément le plus important (56 %) et que la détérioration de I'état des personnes
fragiles, évoluant vers les Gir 1 a 4 et I'éligibilité a I'Apa, est minoritaire (13 %).
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Tableau 2 Fragilité, un processus réversible

Suivi en 2001 des enquétés agés de 75 ans et plus en 1999 (n=2 618)
[non représentatifs de la population agée de 75 ans et plus en 2001]

Etat en 2001
Etat initial en 1999 Non fragiles Fragilité Gir 1-4
(64 %) (25 %) (11%)
Non fragile (72 %) 100 => 80 17 3
Fragilité (22 %) 00 => 31 56 13
Gir 1-4 (6 %) 00 => 3) (7 90

Source : Enquéte HID 1999-2001

Ce premier travail, qui a consisté a confronter la grille Aggir et I'indicateur de fragilité,
visait a évaluer la proportion des personnes fragiles parmi les personnes autonomes, poten-
tiellement a risque de perdre leur autonomie. En dix ans, entre 1999 et 2008, le contexte a
changé. Il y a eu une rapide montée en charge du dispositif Apa. L'enquéte Handicap-Santé
constitue une réplication de HID tout en s’appuyant désormais sur la Classification interna-
tionale du fonctionnement (Cif). La problématique que je viens d’évoquer rapidement est
inchangée. Le principe est le méme et consiste a observer si la reproduction de I'indicateur
— tel que nous I'avons construit il y a dix ans — reste possible.

L'idée n’est pas de valider cet indicateur comme un nouvel outil mais d’apprécier
comment la population évolue par rapport a ce type de mesure. Le graphique ci-dessous est
une représentation de cet indicateur, par age. Globalement, on observe, selon I'indicateur,
une amélioration pour les personnes les plus jeunes. En effet, au méme age, nous avons
moins de personnes fragiles en 2008 que dix ans plus t6t. On constate un recouvrement des
courbes, tardivement, autour de 90 ans. Au niveau de la population cible, nous constatons

Graphique 3 1999-2008 Situations de fragilité

Personnes de 75 ans et plus fragilisées dans leur logement :
1999 :33 % (1,2 million sur 3,8)
2008 :31 % (1,5 million sur 4,7)
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Sources : Enquétes HID 1999 et HSM 2008
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que la proportion est a peu preés équivalente, soit 33 % de personnes de 75 ans et plus fragi-
lisées dans leur logement en 1999, et 31 % en 2008.

Les deux enquétes ont été congues sur le méme modéle, le méme mode de question-
nement, pour obtenir deux photographies a dix ans d’intervalle. Lorsque I'on cherche a re-
produire un indicateur sur des données d’enquétes prévues pour étre comparées, il arrive
gue certaines questions soient formulées autrement ou bien qu’elles aient changé de place a
I'intérieur du questionnaire ou que les modalités soient modifiées. Ces différents éléments
nuisent aux comparaisons. Par exemple, le questionnement relatif aux déficiences physiques
a été profondément remanié entre les deux enquétes.

Observant les dimensions de la fragilité aux deux dates, on constate I'importance
prise par les troubles cognitifs. lls sont aujourd’hui mieux connus et donc mieux pris en
compte ; ils font moins peur et les gens parlent plus facilement des problemes cognitifs, a
commencer par la maladie d’Alzheimer.

Graphique 4 Les dimensions de la fragilité
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Sources : Enquétes HID 1999 et HSM 2008

Je viens d'évoquer les limites auxquelles on peut se heurter lorsque I'on cherche a
construire un indicateur que I'on souhaite reproduire par la suite. La source utilisée est une
enquéte en face-a-face, la réponse est celle de la personne que I'on questionne dans son
environnement. Son environnement peut jouer un réle important dans la facon de se situer
et de répondre aux questions. Nous pouvons regarder quels sont les liens qui existent entre
les restrictions et les limitations dans les activités instrumentales de la vie quotidienne et
I'indicateur de fragilité.

Dans le tableau 3, pour chacun des trois groupes (non fragile, en situation de fragilité
et équivalent Gir 1 a 4) on observe la proportion des personnes qui ne peuvent accomplir
seules les activités listées. Sur la derniere ligne du tableau, nous avons cumulé trois activités
instrumentales pour lesquelles les personnes déclarent avoir beaucoup de difficultés. Les
personnes en équivalent Gir 1 a 4 sont nettement plus dépendantes : 84 % ont beaucoup de
difficultés pour au moins 3 activités instrumentales : 31 % pour les personnes fragiles, 5 %
pour les personnes autonomes, non fragiles.
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Tableau3  Vie quotidienne et fragilité

Enquéte HSM 2008 (n=4 155)
[population agée de 75 ans et plus a domicile]

Non fragile Fragilité Gir1-4
(69 %) (20 %) (31%)
Mauvais état de santé général 17% 47% 70 %
Aide entourage 23% 63 % 90 %
les courses 7 37 83
prendre les transports 4 27 72
les taches ménageres 4 22 n
g?rzizhﬁ:;: les démarches administratives 5 26 69
préparer ses repas 2 N 58
prendre ses médicaments 1 4 36
se servir du téléphone 0 3 27
Beaucoup de difficultés pour au moins 50 319 849%

3 activités instrumentales (IADL/IAVQ)
Source : Enquéte HSM 2008

La fragilité dans la vie quotidienne de la population

Essayons de contextualiser cette approche de la fragilité dans la vie quotidienne de
la population. Les facteurs environnementaux sont maintenant intégrés dans la Cif. Ces fac-
teurs ont une influence sur la participation sociale des personnes dans la vie de tous les jours,
en particulier dans leur logement.

En 2010, a la suite de I'enquéte HSM 2008 et de I'enquéte Handicap-Santé aidants
HSA2008, nous avions réalisé une post-enquéte auprés de personnes de 75 ans et plus et
d’aidants de 45 ans et plus. Le projet n’était pas de travailler spécialement sur la fragilité
mais, pour I'exercice, nous avons retenu le classement selon l'indicateur construit. Nous
avons eu acces a 87 adresses et réalisé 27 entretiens.

On peut constater que le nombre d’entretiens réalisés est le plus important parmi les
personnes non fragiles, devant les personnes fragiles et tres loin devant les personnes en
équivalent-Gir 1 a 4. Le tableau 4 indique les raisons pour lesquelles certains entretiens n'ont
pu étre menés a bien. Parmi ces raisons figurent le décés ou le refus explicite de la personne
(ou de sa famille) parce que son état de santé ne lui permettait pas de recevoir quelqu’un
chezelle. Les effets de I'état de santé sur le refus ne sont pas toujours repérables, notamment
lorsque le refus émane de I'aidant. Enfin, certaines personnes étaient impossibles a joindre,
certaines ayant déménagé, sans en savoir davantage sur le motif.

Tableau4  Fragilisé dans son logement

Entretiens s Refus Refus NPA,
fotal réalisés Déces santé  HSM/HSA  impossible
Adresses 87 27 8 7 14 21
Non fragiles 41 16 2 5 3 6
Fragilisés 18 6 1 1 2 5
Equivalent Gir 1-4 28 5 5 1 6 10

Source : Post-enquéte HSM-HSA, été-automne 2010, Nord-Pas-de-Calais, lle-de-France
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La diapositive suivante illustre différentes situations de personnes fragilisées dans
leur logement.

Fragilisés dés 2008...

g Te=e

Léa est venue, avec son époux, s'installer chez sa mere :

« Jy suis a demeure depuis le mois de septembre 2009. Je
suis revenue ici, suite au déces de papa... Au mois de
février, je pensais rentrer chez moi, mais maman s’est
fissuré les vertébres. Donc, on est ici, maintenant.

Ici, on est dans la salle a manger, il y a le salon, la cuisine, la
salle de bains derriére et les toilettes ; en haut, il y a deux
chambres, mais elle ne monte plus.

Papa vivait encore, elle montait une fois par jour a I'époque et
la, c’est terminé. La, c’est son lit » [photo].

Jean et son épouse (88 et 86 ans), depuis 60 ans dans leur
maison HLM a étage :

« Pour monter, pour se coucher tout ¢a, ¢ca devient pénible,
hein ! [photo] Ah... je sais pas si on changera encore a notre
age, hein ! Oui, pour changer... Enfin, ils pourraient peut-étre
nous aménager une douche ou quelque chose. Encore
maintenant ¢a va encore, mais... si ca vieillit encore... ben tant
mieux (rire)... (silence) Tout ce qu’on voit c’est plutdt... c’est
I'avenir hein ! Pour accéder aux chambres tout ¢a hein. Le jour
qu’on pourra plus, ben on restera couché (rires). C'est pas une
solution mais...(silence)... Faut partir a I'hopital, dans une 1 |
maison de vieux, une maison de retraite. [...] Non, ¢a nous dit ‘n i
rien d'aller 1a-dedans ! o

Vous avez par exemple le cas de deux personnes identifiées comme fragiles dans I'en-
quéte de 2008. Nous avons pu les rencontrer chez elles, dans leur environnement quotidien,
et les interviewer sur leur vie et la facon dont elles vivent leur vieillissement, chez elles. La
photographie de gauche montre le salon dans lequel dort la mére de Léa. Léa est venue
habiter chez sa mere lorsque celle-ci est devenue veuve et qu’elle a eu des gros problémes de
vertébres. La réponse a la situation de fragilité s’est faite par I'installation de la fille chez sa
mere. La mere s’est installée au salon et dort sur le canapé, puisqu’elle n’est plus en mesure
de monter a I'étage.

Dans le deuxiéme cas, on voit Monsieur Jean qui montre comment il monte son esca-
lier pour accéder a la chambre et a la salle de bains. Ce monsieur est assez agé. Son épouse
est en situation de fragilité. Ce monsieur explique qu’ils sont de plus en plus fragilisés dans
leur vie quotidienne, méme s’ils ne voient pas trés bien quelle solution envisager. Ces deux
témoignages ne présagent pas de la suite, mais ils contribuent a montrer I'importance de
prendre en compte les facteurs environnementaux par rapport a cette notion de fragilité.

Ensuite, je présenterai deux cas de personnes identifiées comme étant non fragiles
en 2008 et que nous avons de nouveau rencontrées en 2010. Entre-temps, leur situation
s’est dégradée.

Dans le premier cas, le monsieur a descendu son lit dans la salle a manger. Il vit dans
cet espace, avec un lit médicalisé équipé d’'une potence pour l'aider a se lever. La réponse a
la fragilité est apportée par les voisins qui lui permettent aujourd’hui de continuer a vivre
dans son logement. Lorsque I'on travaille sur les données d’enquétes par questionnaire et
que I'on veut essayer d’avoir une dimension un peu prospective, la difficulté réside dans le
fait que les choses les plus déterminantes de I'environnement sont extrémement difficiles a
prendre en compte.
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Fragilisation entre 2008 et 2010

René, 81 ans, réside depuis 29 ans dans une maison HLM
(2 étages + jardin) ; il se déplace avec 2 cannes, en fauteuil
roulant (si quelqu’un le pousse) ; il a dd installer son lit dans
la salle a manger [photo] ; il ne conduit plus mais a toujours
un véhicule utilisé par ses voisins pour le transporter, faire les
courses :

« C’est elle qui me fait a manger [la voisine]. C'est-a-dire que je
me faisais apporter le manger par la ville de Pérenchies, et
comme c’est pas bon, ma voisine me fait le manger pour le
méme prix... pas le méme manger hein (rire), c’est quand
méme meilleur.

Quand je veux prendre mon bain, j'appelle son mari et je vais
prendre mon bain. Parce que je peux rentrer dans la
baignoire, mais je sais pas en sortir. Donc il me faut quelqu’'un
pour m'aider.

Armand, 84 ans, veuf depuis 8 ans, vit seul dans la ferme ou
il atoujours vécu ; il ne monte plus a I'étage ; la maladie de
Parkinson s’est aggravée ces derniers mois ; il a besoin
d’oxygene et le moindre geste lui demande beaucoup d’effort —
se lever, se déplacer vers la cuisine, attraper un stylo pour
écrire, comme pour parler :

« La, je m'excuse, je n'arrive pas tellement & m’exprimer... On ne
fait pas expres. C’est plus difficile qu'avant, mais j'arrive quand
méme a correspondre [au téléphone].

... Je ne conduis plus. Oui, disons, il faut étre honnéte, je ne m’en
sers [de la voiture] que pour aller au cimetiére ».

Ensuite, le cas d’Armand, dont la maladie de Parkinson s’aggrave. Il vit seul, dans sa
ferme. Il dit : « Je ne conduis plus », puis il se reprend, pour dire qu’il conduit quand méme,
pour aller jusqu’au cimetiére. Ce matin, nous avons évoqué le transport des personnes agées.
Je ne cite la que trois ou quatre cas, mais la voiture est un élément absolument déterminant
pour nombre d’entre elles ; c’est leur autonomie. En effet, méme si I'on ne marche plus, on
peut conduire sa voiture sur de petites distances. Tout cela est illustratif et empirique.

Les fragilités sont multiples et difficiles a reproduire d’'une enquéte a I'autre. En mi-
lieu clinique, les difficultés sont totalement différentes. Au sein de la population, cela reste
sans doute un concept intéressant et pertinent qu’il faut avoir dans sa boite a outils pour
caractériser I’hétérogénéité du vieillissement. Nous savons bien évidemment que ce vieillis-
sement est hétérogene, mais cela peut permettre de le dimensionner et de mettre en lumiére
I’évolution du processus global et I'appréhension du vieillissement. Dans les dimensions que
je vous ai présentées, le décalage entre les deux enquétes — a dix ans d’intervalle — indique
gue les gens ne répondent pas aux questions de la méme facon aujourd’hui qu’il y a dix ans.
La société change et la représentation du vieillissement change également. Elle n'est pas
encore brillante, mais il semble qu’il est peut-étre un peu moins difficile de parler de son
vieillissement.

La fragilité peut-elle avoir une capacité explicative prédictive ? Les données transver-
sales ne répondent pas a cette question. J'insiste sur la fagon dont on peut prendre en compte
le contexte et I'environnement qui sont des éléments déterminants de la vulnérabilité des
personnes agées. Par rapport a I'indicateur de fragilité et au nombre de dimensions atteintes,
les facteurs environnementaux semblent au moins aussi importants pour s'accommoder des
activités de la vie quotidienne.
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Fragilité et vulnérabilité au prisme des capabilités

Catherine Le Galés
Centre de recherche, médecine, sciences, santé, santé mentale, société (Cermes3)

Quelques mots d’introduction pour situer cette présentation. Je suis économiste de
la santé mais j'ai choisi de travailler au Cermes3 qui, ainsi que vous le savez, est une unité
de recherche pluridisciplinaire en sciences sociales de la santé. Je cherche donc aussi, dans
mes recherches en économie, a établir un certain nombre de ponts entre les disciplines.
Aussi, le titre qui m’a été proposé par Nicolas Sirven m’a tout d’abord préoccupée. En effet,
je ne considére pas spontanément que je travaille sur la vulnérabilité et la fragilité, au moins
au sens qui est généralement donné a ces termes dans la littérature de gérontologie sociale.
A la lumiere de mon ancrage disciplinaire et institutionnel, ces termes me posent un certain
nombre d’interrogations quant a leur définition. Qu’est-ce que la vulnérabilité ? Qu’est-ce
que la fragilité ?

Ce matin, nous avons vu que cette notion de fragilité pouvait étre utilisée avec un
certain consensus mais en fait, les choses me semblent beaucoup plus compliquées qu’il n'y
parait. Il y a aujourd’hui un grand nombre de situations de vie dans lesquelles la santé a
un effet important sur le quotidien des individus, soit qu'ils soient « fragiles » ou agés, « en
perte d’autonomie », atteints d’une maladie chronique ou en situation de handicap, etc. C'est
I'une des constatations qui guident le projet collectif de recherche du Cermes3 aujourd’hui.

Des enjeux de politiques publiques importants

En France, mais ce diagnostic peut sans doute étre posé dans d’autres pays, toutes ces
situations sont porteuses d’enjeux importants et entrainent certaines reconfigurations des
politiques, des modes de prises en charge et donc des institutions et autres arrangements so-
ciaux associés. Ce caractére mouvant n’a, en soi, rien de nouveau, mais nous allons peut-étre
étre ameneés a le regarder de facon différente, parce que les contraintes financiéres se sont
accrues, notamment du c6té des finances publiques. Ces situations sont également a exa-
miner dans le contexte d’évolution des politiques publiques. La encore, ce n’est que le reflet
d’évolutions plus larges des valeurs de la société qui conduisent a parler d’activation poli-
tique et d’'individualisation des politiques publiques. Si nous avons été relativement « pro-
tégés » de ces questions d’'individualisation et de protection, du moins en ce qui concerne
la fagcon dont on répondait aux situations de santé dégradées, on constate que le domaine
de la santé ne fait plus exception. Avec ces logiques consistant a répondre au plus prées aux
« besoins de la personne » et a s’interroger sur la place de la responsabilité familiale et de
celle de I'entourage, nous sommes amenés a nous interroger autrement. On voit notamment
apparaitre de nouveaux outils et dispositifs, ainsi que de nouveaux acteurs ou des formes de
travail inédites.

Certaines questions deviennent particulierement importantes, notamment celle du
statut juridique des personnes en situation de santé dégradée. De tres nombreuses per-
sonnes font I'objet de protection juridique du fait de leur situation de santé.

Il ne s’agit pas ici de déterminer si ces personnes sont fragiles, vulnérables ou autres.
Pour autant, je pense que c’est une vraie question que nous n’allons pas pouvoir éluder tota-
lement, notamment lorsque I'on est chercheur en sciences sociales. Que signifie I'expres-
sion « requalifier ces populations » ? Des populations sont-elles requalifiées, segmentées et
différenciées d’une autre maniere ? Quelles expertises mobilise-t-on pour cela ? Est-ce que
ce sont des expertises venant du milieu médical ? Des associations ? De la recherche bio-
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médicale et notamment en génétique ? De quel domaine médical viennent-elles ? Tout cela
souleve un certain nombre de questions.

Ce matin, sur la notion méme de fragilité, nous avons vu qu’il existe plusieurs
« écoles », pour ainsi dire. Ces « écoles », ce sont des modalités d’expertise et des maniéres
différentes de penser un certain nombre de situations. Tout cela a des conséquences car cela
crée des catégories de population. En France, on distingue les personnes handicapées et les
personnes en situation de dépendance, aprés 60 ans. On sait trés bien qu'’il y a des raisons
qui n'ont strictement rien a voir avec leur situation de santé, mais que le fait de travailler,
par exemple, ouvre des droits a la protection sociale. On voit donc bien que I'on ne peut pas
totalement dissocier les mondes. Si I'on veut comprendre ces effets de mobilisation d’exper-
tise et la construction de ces catégories, il faut mener un certain nombre de réflexions dans
différents domaines.

Ces catégories, comment les instrumentalise-t-on ? A partir de quel indicateur ? Tout
a I'heure, Jean-Marie Robine me disait qu’en fonction de la question que I'on pose, de I'outil
que I'on utilise et de I'échelle, il n’est pas sUr que I'on obtienne le méme groupe de population
vulnérable, dépendante ou fragile. Mesurons-nous tous la méme chose ? Ces questions se
posent vraiment.

Tout cela va avoir des conséquences extrémement concrétes sur la maniére dont
on construit aujourd’hui les politiques de santé, les politiques sociales et les politiques pu-
bliques. In fine, cela va définir des dispositifs, des organisations et, a un moment donné,
des modes de financement. Un ensemble de dispositifs et d’éléments qui auront des effets
sur la fagon de travailler des professionnels par exemple. Il peut y avoir un redécoupage des
pratiques et des modes d’interaction entre les différents professionnels. Cela peut également
entrainer des effets trés concrets sur la vie des personnes et des familles.

Je ne donnerai qu’un seul exemple. Avant de venir a ce colloque, j'ai consulté le dos-
sier de presse présentant le prochain projet de loi sur I'adaptation de la société au vieillisse-
ment. Ce projet de loi identifie trois catégories de population :

« lesretraités actifs, qui peuvent étre amenés a continuer a vivre un role actif dans la société ;
« les personnes qui ressentent leur fragilité ;
« les personnes entrant en dépendance, qui devraient faire I'objet de la solidarité nationale.

Ce sont les conséquences concrétes sur la vie de ces personnes qui nous ont plus par-
ticulierement intéressés. Quels seront les changements sur leur vie et sur la vie de leurs
familles ? On constate un appel de plus en plus fort pour que les personnes elles-mémes et
leurs familles soient impliquées dans I'adaptation et la réponse a ces situations de fragilité,
aux cOtés d’'un ensemble de professionnels.

L’approche par les capabilités : la notion de fonctionnement

Je tenterai de développer avec vous une proposition. En tant qu’économistes, nous
pouvons utiliser un certain nombre d’outils. Je pense que Nicolas Sirven a montré, d'une
certaine fagon, que I'on peut utiliser ces outils dans le cadre de la fragilité ; nous les avions
déja utilisés dans d’autres situations. Il est peut-étre temps d’appréhender les choses avec
d’autres cadres théoriques et conceptuels. Je souhaite aujourd’hui vous proposer le cadre
développé initialement par Amartya Sen, économiste et philosophe (Sen, 2010 ; Sen, 2000).
L’une des facons d’introduire cette approche est de partir d’'un mot, celui de « fonctionne-
ment », qui a été beaucoup utilisé ici mais avec des consonances et des concepts tres diffé-
rents. Il s'agit, d’'une certaine fagcon, d’un faux ami puisque sa compréhension dépend de ce
gue vous mettez derriére I'idée de fonctionnement, en fonction de votre culture disciplinaire
et de votre expérience. Le fonctionnement est I'un des premiers concepts que I'on utilise
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dans I'approche par les capabilités. C'est I'idée de partir de ce que I'on peut observer, de
ce que font les gens et de ce qu’ils sont. D’'une certaine fagon, on se rapproche du modeéle
de classification internationale du fonctionnement (Cif) de Philip Wood. Mais celui-ci reste
avant tout une classification, c’est-a-dire un outil de description et de catégorisation organisé
pour décrire une situation. Dans I'approche par les capabilités, la notion de fonctionnement
reprend des éléments que nous retrouvons dans la Cif, au sens ou nous allons nous intéres-
ser aux contextes et aux facteurs que Sylvie Renaut vient largement de décrire. Mais dans le
cadre des capabilités, le fonctionnement est plus que la simple description d’une situation,
de maniére un peu neutre. L'idée du fonctionnement va étre de capturer, d’'ores et déja,
I'intentionnalité de la personne. Pourquoi cette personne en est-elle 1a ?

Prenons un exemple. Un fonctionnement, cela peut étre le fait de dire : je travaille
a temps partiel. Mais un fonctionnement dans I'approche par les capabilités supposera de
distinguer cette situation selon que j'ai ou non choisi de travailler a temps partiel. Dans un
cas, je travaille a temps partiel, parce que je I'ai choisi. Dans l'autre, j'y suis obligé, du fait
gu’il N’y a pas de travail aujourd’hui, en raison de contraintes familiales qui m’interdisent de
travailler autrement... On voit bien que ce n’est pas la méme chose. Dans un cas, vous étes
dans une situation ou vous choisissez de travailler d’une certaine fagcon, pour des raisons
personnelles. Dans l'autre cas, vous étes contraint de travailler de cette facon. Ce matin, on a
parlé de « réduction choisie » ou de « réduction subie » de la mobilité. D’'une certaine fagon,
c’est bien I'idée du fonctionnement. Il s’agit d’essayer d’introduire une description factuelle
ou objective d’une situation, mais en prenant en compte I'intention de I'individu.

A travers l'introduction de cette notion d’intentionnalité, on va commencer a dévoi-
ler ce qui est important pour la personne. Si je suis affamé parce que je fais une gréve de la
faim pour une raison politique ou religieuse, je ne suis pas dans la méme situation qu’une
personne qui meurt de faim parce qu’elle se trouve dans une situation de disette alimen-
taire. Dans I'approche par les capabilités, ce qui importe est ce a quoi la personne attache de
la valeur. Ceci va étre au centre de ma préoccupation, lorsqu’il s’agira de m’intéresser aux
situations de vie dont j'ai fait mention dans mon introduction. Ces situations de vie sont-
elles celles auxquelles les personnes accordent de la valeur et de I'importance ? Au contraire,
les subissent-elles ?

Autre élément important dans I'approche par les capabilités : ces situations que I'on
peut observer ne suffisent pas a décrire de maniere approfondie la situation d’'une personne
pour la comparer a d’autres personnes ou a elle-méme au cours du temps.

L'importance accordée a la notion de liberté dans I'approche d’Amartya Sen en fait
une notion centrale. L’idée est trés simple. Elle consiste a dire que faire quelque chose, ce
n’est pas la méme chose que d'étre libre de faire quelque chose. On peut se dire que si I'on fait
guelque chose, c’est que I'on a été libre de le faire. Dans la réalité, les choses sont rarement
aussi simples. Avais-je la possibilité de faire autre chose ? C’est une premiere question. Ces
autres choses étaient-elles importantes pour moi ? Si j'avais été dans une autre situation que
celle dans laquelle je me trouve aujourd’hui, aurais-je fait le méme choix ? Ai-je eu la possi-
bilité de choisir entre plusieurs solutions ?

La notion de fonctionnement est un premier concept important dans I'approche par
les capabilités, mais au cceur de la réflexion, il y a la notion de capabilité. Je continue a uti-
liser cet anglicisme, parce que sinon tout le monde comprend « capacité » et cela peut créer
des incompréhensions, selon ce que chacun entend par « capacité ».
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L’'importance de la notion de choix

La capabilité, de quoi s'agit-il ? C’est le concept central de I'approche. C'est I'ensemble
des possibilités qui sont a la disposition de la personne, parmi lesquelles elle va pouvoir faire
un choix. C’est donc I'’ensemble des fonctionnements possibles.

Si I'on s’intéresse a I'ensemble des possibles, on fait un déplacement extrémement
important par rapport a ce que I'on fait d’habitude en économie, ou I'on va plutot observer
des préférences révélées. Par exemple, les gens ont acheté ce produit parce qu’ils le préfé-
raient a tel ou tel autre. Dans le cas présent, I'idée est tout autre. Dans I'approche écono-
mique standard, ce qui est important, c’est ce que font les individus, mais dans I'approche
par les capabilités, le plus important est la liberté dont disposent les individus pour effectuer
les différents choix a leur disposition.

Cette notion de choix est trés importante et différente des éléments que nous avons
habituellement en économie traditionnelle. Avec les capabilités, la notion de choix est assez
simple, elle ne suppose pas de faire I'hypothese que tous les individus ont un comporte-
ment de maximisation. Avec Sen, le choix signifie simplement : est-ce que je dispose d'un
ensemble d’arguments suffisants pour justifier, a posteriori, que j'avais de bonnes raisons
de faire ce choix ?

Travailler avec ce type d’approche nous ameéne a faire un certain nombre de déplace-
ments. Cela attire notre attention sur deux points. Premiérement, on s’'intéresse moins aux
états qu’aux libertés des individus. Deuxiemement, on s’intéresse moins aux moyens et aux
ressources qu’'a ce que les personnes peuvent en faire.

Pour présenter cette notion, prenons cet exemple assez classique. Si j'étais un éco-
nomiste orthodoxe, je dirais par exemple que plus il y a de bicyclettes, plus je dispose de
moyens de déplacement, et plus je suis satisfait, heureux, etc. Dans I'approche par les capa-
bilités, les bicyclettes, c’est bien, mais si vous étes dans un pays ou il n'y a pas d’infrastruc-
tures permettant d’utiliser une bicyclette, la bicyclette présente tout de suite beaucoup moins
d’intérét. De la méme maniére, si vous n'avez aucun sens de I'équilibre, la bicyclette présente
un intérét assez limité, sauf le fait que vous avez la satisfaction de la posséder. Si je suis une
femme vivant en Arabie Saoudite, méme si j'ai le sens de I'équilibre, méme s’il y a des infras-
tructures routieres, pour des raisons religieuses et politiques, je n'ai pas le droit de faire de
la bicyclette. On voit bien que le fait de mesurer le nombre de bicyclettes dont disposent les
femmes en Arabie Saoudite ne nous donne pas beaucoup d’informations sur leur niveau de
satisfaction. Par contre, cet exemple nous montre que si nous nous intéressons sérieusement
a la satisfaction des femmes qui ont une bicyclette, il est important de savoir si elles vivent
dans un contexte leur permettant d’utiliser ce moyen de locomotion, ou de sortir seules dans
la rue, avec une bicyclette. J'ai pris I'exemple de la bicyclette, mais pour revenir a notre pré-
occupation commune, nous pourrions prendre le nombre d’aides professionnelles a la dis-
position des personnes vulnérables. Nous pourrions établir le méme type de raisonnement
en nous demandant si le nombre d’aides professionnelles est un bon indicateur d’efficacité
de la politique publique ayant pour objectif de réduire les désavantages des personnes vulné-
rables. En fait, tout dépend de ce que I'on fait avec ces aides professionnelles.

Dans le champ de la santé et du handicap, un recours croissant
a l’approche par les capabilités

Essentiellement utilisée en économie du développement, I'approche par les capabi-
lités n’était pas initialement utilisée en santé. Dans les années 2000, on a commenceé a
y recourir de plus en plus dans le champ de la santé et du handicap. Pour ceux qui sont
intéresseés, je vous renvoie aux travaux de Zaidi et Burchardt (2003) [Royaume-Uni] ou aux
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travaux de Jean-Francgois Trani qui a travaillé sur I'identification de personnes handicapées
a partir d’'une approche par les capabilités, notamment sur les questions d’acces aux services
de santé et aux services sociaux (Tranietal., 2011 ; Trani et al., 2008). Plusieurs articles sont
disponibles dans la littérature. Cette approche est utilisée non seulement dans cette pers-
pective d’'identification des populations, mais également plus largement d’analyse de poli-
tiques publiques, y compris dans des champs éloignés des notres, notamment sur la question
de I'emploi. Cette approche est également utilisée dans des domaines se rapprochant des
préoccupations des personnes ici présentes, puisque I'approche par les capabilités vient en
remplacement d’'une approche traditionnelle (évaluation économique, colt/bénéfice, colt
utilité/colt efficacité). Je pense notamment aux travaux de Coast et al. (2008) sur les per-
sonnes agées. Joanna Coast vient de développer un indicateur de mesure des capabilités des
personnes agées. Un article va également étre publié dans Social Sciences & Medicine, dans
lequel les auteurs utilisent les capabilités en tant qu’indicateur de jugement dans des essais
cliniques pour des personnes atteintes de troubles mentaux.

Pour résumer, au-dela des déplacements théoriques que cela nous a amenés a faire,
il nous a semblé important de disposer d’'un cadre théorique assez souple. Celui-ci a trois
cordes a son arc. Premierement, cela peut permettre de décrire un certain nombre de situa-
tions. Deuxiéemement, cela commence a donner des pistes de compréhension pour I'action.
Troisiemement, cela permet d’avoir un outil normatif et prescriptif, ce que I'on attend d’une
démarche économique, méme s'il ne s’agit pas d’'une démarche purement économiste. La
littérature autour de cette approche rassemble aussi des philosophes, des sociologues et des
anthropologues, qui utilisent cette méthodologie.

Un travail de recherche pluridisciplinaire sur les personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer

Le Cermes3 ayant une palette de disciplines, nous avions envie de travailler ensemble
sur un projet, et non pas que le sociologue travaille dans son coin pendant que I'anthropo-
logue travaille dans le sien, etc. Nous voulions avoir une approche conceptuelle et théorique,
unique et cohérente, permettant de développer nos approches disciplinaires a I'intérieur
d’'une cohérence souvent compliquée a construire a posteriori, dans un certain nombre de
cas.

Je vous ai parlé d'un programme collectif et d’'une approche collective. Cette prise
de risque a été faite par la Fondation Plan Alzheimer, que je remercie. Nous avons utili-
sé I'approche par les capabilités pour travailler sur les personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, avec deux préoccupations : d’'une part, la question des activités familiales, dans
le contexte de la sollicitation croissante des familles évoquée précédemment, ce qui met ces
derniéres dans une situation assez inédite, du moins en France ; d’autre part, I'observation
de cette action publique qui s'individualise de plus en plus, et qui continuera sans doute a
le faire.

Je ne vous présenterai pas l'intégralité de notre travail, que vous pouvez retrouver
dans un livre paru récemment aux Presses Universitaires de Rennes (Le Gales et al., 2015),
mais simplement quelques éléments de réflexion.

Nous avons travaillé sur des enquétes dont j'indiquerai quelques résultats. Nous
avons notamment utilisé I'enquéte Handicap-Santé Ménages (HSM), comme I'a fait égale-
ment Sylvie Renaut. Mais nous avons aussi travaillé avec des méthodes d’observation ethno-
graphique, des méthodes d’entretien et d’analyse de récits, etc. Nous avons essayé d’articuler
et d'utiliser un ensemble de méthodologies, de la fagon la plus intelligente possible.
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Qu’est-ce qui est apparu par rapport a ce que I'on fait habituellement ? Certains cher-
cheurs, comme Paul Anand, pensent que I'on peut observer directement les capabilités. Nous
avons considéré pour notre part que ce n'était pas le cas et que les libertés ne s’observent pas.
On ne peut pas les compter ni les énumérer directement. En ce qui concerne les fonctionne-
ments, en revanche, on est en mesure de les observer. Il fallait donc en tenir compte, et nous
avons donc utilisé une méthode de modélisation a variable latente. Si les capabilités ne sont
pas des phénomenes que I'on peut observer, en revanche, on peut observer des indicateurs
qui vont nous donner des informations sur ces capabilités.

Nous nous sommes centrés sur deux aspects particuliers : d’une part I'autonomie
dans les soins personnels a la personne ; d’autre part celle de la participation a la vie domes-
tique. A cela, il y avait deux raisons principales. Concernant les capabilités, on a de bonnes
raisons de penser que ce sont des dimensions de la vie qui sont importantes, pour aider les
personnes. Deuxiemement, ces éléments sont également au centre de la grille Aggir.

Pour préciser un peu, notamment pour ceux qui ont plus I'habitude des modeéles a
variable latente, nous avons travaillé sur I'idée que I'enquéte HSM permettait d’observer des
fonctionnements et des maniéres de faire un certain nombre de choses, de pratiquer un cer-
tain nombre d’activités. Comment les gens se lavent-ils ? Comment les gens s’habillent-ils ?
Comment s’occupent-ils de leurs affaires administratives ? Cela fait partie des données HSM
gue nous avons utilisées. L'autre partie des données HSM utilisées concerne les caractéris-
tiques de l'individu, les ressources dont il peut disposer. En somme, il s'agit de tout ce qui
va nous permettre de caractériser son environnement, qu'il s’agisse de son environnement
économique, familial, social, etc.

Lorsque I'on fait tourner le modeéle a variable latente sur I'ensemble des réponses
des personnes agées de plus 60 ans interrogées a domicile a I'occasion de I'enquéte HSM
de 2008, quels sont les éléments qui vont influer sur leur niveau de capabilité ? Certains
résultats sont prévisibles : plus le niveau de santé est dégradé, plus le niveau de capabilité
diminue. Il y a également un effet genre. Les femmes ont des capabilités un peu plus impor-
tantes que les hommes en matiere de soins a la personne et moins importantes pour la par-
ticipation a la vie domestique. Il y a aussi un effet provenant de I'entourage. Il y a des effets
inattendus ayant un impact important sur le niveau de capabilité des individus : le fait de
pouvoir sortir de leur domicile, indépendamment des états de santé, de pouvoir se déplacer
régulierement, de pouvoir accéder aux services publics et aux commerces est important pour
ces personnes. Ces résultats offrent d’ores et déja des éléments de réflexion en matiere de
politique publique. Cela nous donne également des éléments sur I'importance de I'environ-
nement construit, c’est-a-dire I'accés a un certain nombre d’infrastructures de proximité :
commerces, services publics, hopital et services de santé. Un autre résultat nous a initiale-
ment semblé quelque peu paradoxal. Lorsque nous avons regardé la différence entre les gens
qui connaissaient les dispositifs de la politique de la dépendance et les autres, nous nous
sommes apercus que les mieux informés étaient ceux dont les capabilités sont les plus dimi-
nuées. Au début, nous avons trouveé cela étrange mais cela ne I'est pas, car nous ne sommes
pas dans un effet longitudinal. Il s’agit d’'une enquéte transversale. Il ne faut pas I'interpréter
comme le résultat de I'efficacité de la politique de dépendance. En fait, notre résultat est que
les gens qui s’identifient comme étant dépendants, utilisent et connaissent ces dispositifs.
Encore faut-il s'identifier a la population ciblée pour bénéficier de ce dispositif. Intellectuel-
lement, il est satisfaisant de voir que I'on parvient a utiliser des modéles, en économie, dans
lesquels on peut faire des liens avec des résultats obtenus dans d’autres sciences humaines
et sociales, je pense en particulier ici aux travaux de science politique sur le non-recours
(Warin, 2007).
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On remarque également que certains domaines sont absents de notre modeéle. Par
exemple, on aurait pu s’attendre a voir que plus le niveau de dipldme de la personne est
¢élevé, plus celle-ci a des capabilités a sa disposition, et son niveau de liberté s’en trouver
élevé. Ce n’est pas le cas. De la méme maniére, nous aurions pu attendre un effet sociopro-
fessionnel. Cela a donc fait émerger un certain nombre de questions pour lesquelles nous
avons émis quelques hypotheses.

L’un des objectifs était de pouvoir comparer les individus ayant déclaré une maladie
d’Alzheimer, avec ceux n'ayant pas déclaré cette maladie. Contrairement a d’autres cher-
cheurs ayant travaillé sur les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer a partir de I'en-
guéte HSM, nous voyons deux groupes différents : celui des personnes ayant déclaré avoir
une maladie d’Alzheimer (en vert sur le graphique 1 ci-dessous) et les autres personnes ayant
déclaré d’autres maladies, mais pas la maladie d’Alzheimer.

Graphique 1 Capabilité « Participation a la vie domestique » des personnes atteintes
ou non de la maladie d’Alzheimer
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Source : Tellez J., Krishnakumar J., Bungener M. et Le Gales C. "Capability deprivation of people with Alzeihmer’s
disease: an empirical analysis using a national survey". Social Science & Medicine. A paraitre.

Tres clairement, I'histogramme montre que les personnes de ces deux groupes ne se
répartissent pas de la méme maniére. La distribution est asymétrique. Globalement, les indi-
vidus n’ayant pas la maladie d’Alzheimer présentent des niveaux de capabilité plus élevés
gue ceux qui I'ont. Le recours a I'approche par les capabilités permet donc peut-étre d’obser-
ver des choses qu’il n’est pas possible de voir autrement.

Bien entendu, ce n’est pas parce que I'on n'a pas la maladie d’Alzheimer que I'on n’est
pas malade pour autant. Nous n’avons pas travaillé maladie par maladie, mais nous avons
décomposé I'ensemble des personnes qui n'avaient pas déclaré la maladie d’Alzheimer, en
fonction du nombre de types de déficiences déclarés dans I'enquéte. Plusieurs types de défi-
ciences pouvaient étre déclarés et nous avons simplement fait une somme (graphique 2).

Les personnes ayant déclaré une maladie d’Alzheimer sont sur la courbe violette. Elles
sont toujours plus nombreuses a présenter un niveau de capabilité plus faible que les autres,
sauf pour les personnes déclarant avoir plus de cing types différents de déficiences (0,2 %
de la population). Les résultats suggérent que les personnes ayant une maladie d’Alzheimer
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sont désavantagées, et elles le sont sans doute différemment de celles qui pourraient avoir
un état de santé dégradé pour d’autres raisons.

Nous avons résumé ces résultats par une formule qu’il faut manier avec précaution :
« les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ne sont pas des personnes dépendantes
comme les autres ». Pour ceux parmi nous qui sont familiers avec les principes mémes de la
politique de dépendance francaise, cela peut faire réfléchir. En effet, cette politique consi-
dére que les personnes peuvent étre traitées de la méme maniéere, quelle que soit I'étiologie,
la raison pour laquelle il existe des restrictions d’activité.

Graphique 2 Distributions cumulées de la capacité « Autonomie dans les soins
personnels » des patients non-Alzheimer, selon le nombre de leurs
déficiences, et des patients Alzheimer
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Source : Tellez J., Krishnakumar J., Bungener M. et Le Galés C. «Capability deprivation of people with Alzeihmer’s
disease: an empirical analysis using a national survey». Social Science & Medicine. A paraitre.

Ensuite, nous avons poussé notre réflexion un peu plus loin. Nous avons essayé de
comprendre pourquoi ces différences existent. Mais pour cela, nous étions arrivés au bout
de I'usage que nous pouvions faire de I'enquéte HSM et cela nous a conduits par conséquent
vers d’autres maniéres de faire (récits, témoignages, entretiens aupres des personnes ma-
lades, observations ethnographiques). En observant les personnes malades et leurs familles
et en réalisant un certain nombre d’entretiens sur la maniére dont elles résolvent les pro-
blémes au quotidien, on pouvait en effet déceler les maniéres de faire, mais également ce qui
les conduisait a faire ces choix et a agir de telle ou telle maniére.

Porter son attention sur les manieéeres de faire

Permettez-moi d’évoquer deux ou trois points en guise de conclusion. La mobilisa-
tion de cette approche par les capabilités, avec ce travail qualitatif et quantitatif, nous a
amenés a déplacer notre attention. Nous sommes moins intéressés par le fait de savoir qui
aide, ce qui ne signifie pas que nous n’observons pas cet élément. Mais, en mobilisant cette
approche, nous portons notre attention sur les maniéres de faire. Comment les personnes
sont-elles ? Comment s’organisent-elles ? Comment réorganisent-elles leur quotidien ? 1l
est aussi important de connaitre la nature de leurs justifications. Lorsqu’on interroge les
personnes, elles nous expliquent comment elles font et pourquoi elles le font. Cela permet
de commencer a déméler les raisons pour lesquelles elles font ces choix, ou pour lesquelles
elles sont obligées de faire d'une certaine fagon. Il s’agit d’un déplacement trés important.
Ce déplacement sur les facons et sur les raisons de faire nous ameéne aussi a avoir une cer-
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taine humilité. Il n’y a pas une maniére de faire meilleure que les autres. Effectivement, les
proches ne font pas la toilette de leurs proches de la méme maniere qu’'un professionnel.
Lorsque vous vous entretenez avec ces personnes, que vous les observez, ces facons de faire
ne sont pas supérieures, mais différentes.

Nous ne sommes pas dans la substitution ou dans la complémentarité entre I'aide
familiale et I'infirmiére qui vient a domicile. C'est une question a laquelle les économistes se
sont heurtés et pour laquelle il n’y a pas de réponse. Vouloir continuer a dire : « J'’échange
x heures d’aide professionnelle contre x heures d’aide non professionnelle », en termes de
compreéhension de la réalité et de politique publique, présente beaucoup de limites.

En faisant ces entretiens et en menant ces observations, on voit bien que ces facons
de faire sont largement déterminées par les raisons pour lesquelles on les fait. Pour une des
personnes rencontrées, ce n'est pas tant le fait de ne plus pouvoir monter les escaliers qui est
pénalisant, mais de ne plus pouvoir aller au cinéma, par exemple. Ce n’est pas tant le fait que
la personne ne peut plus franchir le seuil de sa maison, mais qu'il est important pour elle de
pouvoir continuer a aller se promener ou de pouvoir continuer a faire quelque chose qui était
important a ses yeux par le passé. Dans le choix des manieres de faire, auprés des personnes
gue nous avons rencontrées, ce regard vers le passé prend une place importante. Nous le
retrouvons dans les récits de ces personnes. Il est I'une des références que les personnes
mobilisent, pour organiser autant que faire ce peut cet ajustement induit par les modifica-
tions que provoque la maladie.

Mais avec le regard que la personne porte sur le passé, on nie aussi toute évolution de
sa personnalité, de ses godts et valeurs. C’est un risque que prennent beaucoup de proches.
Le respect de cette identité, le respect de ce passé, est important. Cela nous permet de com-
prendre pourquoi un certain nombre de proches vont organiser I'invisibilité de leur accom-
pagnement, dans le respect de la dignité et de I'estime de la personne. Ces différents points
devraient étre pris en considération pour définir des dispositifs publics.

Ces facons de faire mobilisées par les personnes et leur entourage se transforment.
Elles vont se modifier, ne seront jamais figées. On fait ainsi, parce que cela doit étre fait.
On le fait, parce qu’il faut occuper la personne. On le fait, parce qu’il faut le faire ensemble.
Dans les familles que nous avons suivies, ces raisons de faire se transforment. Par exemple,
ce n'est plus un bain par jour, mais quelques douches par semaine. Ces raisons de faire vont
également transformer la maniere dont cet accompagnement se met en place, ou pas. Elles
nous ont également permis de mieux comprendre pourquoi ce recours aux professionnels
est souvent qualifié de tres tardif. Pour un certain nombre d’activités de la vie quotidienne,
il y a une grande tolérance. Par exemple, on laisse la personne s’habiller comme elle le sou-
haite, méme si cela n’est pas toujours du meilleur effet. A d’autres moments, la sécurité de la
personne est en jeu, et se pose alors la question de la transformation de I'accompagnement,
pour protéger la personne.

Faire faire par quelqu’un de I'extérieur, par un professionnel, n’empéche absolument
pas I'accompagnant de continuer a faire au cours du temps. En regardant d’'un peu pres, on
observe comment les proches vont transformer leur réle. Ils vont, par exemple, avoir un réle
de coordination ou d’orientation du travail des professionnels. Cela peut évidemment poser
des problémes par rapport a des introductions de stratégies plus managériales de gestion de
ce qu’'est le bon savoir-faire, dans le cadre d’interventions professionnelles.
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Action publique et role des familles

Je terminerai par deux ou trois remarques. D’une part, il convient de mener une ré-
flexion sur la place des familles. Certaines personnes de I'entourage, en raison de I'histoire
familiale, peuvent se retrouver dans des situations particuliéres afin de préserver ce qui est
important pour la personne malade. Pour autant, cela ne signifie pas une assignation. A
la lumiére de I'approche par les capabilités, il s'agit alors de faire en sorte que I'action pu-
blique donne la possibilité aux familles d’accompagner un proche — si elles le souhaitent et
si elles le peuvent —en leur procurant les moyens de cet accompagnement, du mieux qu’elles
le souhaitent. En aucun cas, il ne s’agit d’'une obligation. Ce n’est pas parce que I'on peut
faire quelque chose que I'on est obligé de le faire. On peut amener les personnes a réfléchir,
pour savoir si elles peuvent ou souhaitent accompagner, mais cela ne signifie nullement les
contraindre a le faire. J'insiste beaucoup la-dessus, afin d’éviter toute incompréhension.

En matiere d’orientation de I'action publique, se pose la question de la dissociation
entre ce qui motive les familles a agir, ce qui guide leur fagcon de faire, et les standards des
intervenants professionnels. 1l y a parfois une dissociation partielle ou totale, entre ce que
I’'on va estimer étre une bonne maniére de faire, du point de vue de la famille, et ce qui va étre
défini comme une bonne maniere de faire, du point de vue de I'intervenant professionnel.
Plusieurs fois, nous avons entendu des personnes dire : « J'ai fait venir quelqu’un, mais cela
n’allait pas. Elle ne faisait pas comme il fallait ».

Nous avons regardé ce qui existe en termes d’actions de formation aux aidants. Ac-
tuellement, un certain nombre d’associations mettent en place des ateliers de formation
destinés aux familles pour en faire de « bons aidants », comme pourraient I'étre des pro-
fessionnels. Je pense que nos résultats conduisent a ouvrir différemment la réflexion sur la
pertinence de telles mesures.

Cela pose également la question du périmetre de I'action publique. Il est clair que
I'action publique ne peut pas aller dans tous les domaines de I'intime et de la vie quotidienne.
A un moment donné, il faudra se demander ce qui reléve des domaines ou I'action publique
peut apporter des libertés dans la vie de ces familles, et ce qui est hors d’atteinte de I'action
publique dans la vie de ces familles. Nous avons pris, dans notre ouvrage, I'exemple de la
voiture. Pour une personne dont la voiture est un mode de locomotion, c’est une chose. En
revanche, pour une personne qui, tout au long de sa vie, a aimé les voitures, si on lui inter-
dit de prendre sa voiture et qu’on lui propose un mode de locomotion de substitution (taxi,
transport collectif), c’est autre chose. Si on lui donne une voiture de substitution, bien sar, il
se déplacera. Si rouler a 130 km/h est pour lui une maniere d’étre heureux, I'action publique
ne pourra rien faire. C’est une maniére un peu caricaturale de résumer, mais je pense qu'’il
faut se demander jusqu’ou on peut aller, et se demander également ce qui reléve de I'action
publique. Je pense qu’il ne faut peut-étre pas faire le miroir aux alouettes dont nous avons
parlé ce matin, miroir qui est parfois pratiqué par certains.

Dans un certain nombre d’endroits, en France, I’Allocation personnalisée d’autono-
mie (Apa) est aujourd’hui donnée sous la forme d’un acces direct a des heures d’aide pro-
fessionnelle fournies par des structures désignées. L’approche par les capabilités peut nous
amener a nous interroger sur I'opportunité de préférer cette forme de soutien a I'apport d'un
soutien financier. Accroit-on davantage les capabilités des personnes en leur apportant un
soutien en argent ? Leur apporte-t-on plus avec des aides a domicile, donc un soutien en
nature ?
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2. Les actions dans le champ de la fragilite

2.1. Promotion de la santé, prévention

et accompagnement

Interventions efficaces de prévention de la fragilite :
état des lieux et conditions de mise en ceuvre

Stéphanie Pin

Institut national de prévention et d’éducation pour la santé (Inpes),

Université de Lausanne

Julie Bodard
Inpes

La pertinence d’une approche globale et sociologique

Stéphanie Pin

Avant de vous présenter les travaux que Julie Bodard et moi-méme avons menés
dans le cadre du programme de I'Institut national de prévention et d’éducation pour la santé
(Inpes) « Vieillir en bonne santé », il nous semblait intéressant d’évoquer la pertinence de
I'approche globale et sociologique et de compléter certaines réflexions qui ont été formulées
hier sur la fragilité. Pour ce faire, nous avons réalisé un simple recensement des articles
publiés dans les bases internationales avec les mots-clés « fragilité », « fragiles » et « pré-
vention », qui nous a permis d’identifier 155 articles regroupés en deux grandes catégories.

Graphique 1 Recensement de littérature effectuée dans le cadre du programme « Vieillir en bonne santé »
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- Chute ou risque de chute (N=11- 9%)

- Supplementation (N= 19 - 15%)
- Aucune définition (N= 64 - 51%)

- Case/fcare management (N= 19 - 15%)
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La premiére catégorie, minoritaire — 27 articles — considére la fragilité comme le ré-
sultat des interventions de prévention mises en place. 14 articles définissent explicitement la
notion de « fragilité » en faisant notamment référence aux études de Fried et a d’autres outils
et instruments validés. D’autres définitions de la fragilité sont proposées, qui renvoient en
particulier a la dénutrition et au besoin d’aide. Dans neuf cas, aucune définition n’est pro-
posée alors méme que la fragilité est considérée comme le résultat de I'intervention. Les
modalités d’'intervention reposent principalement sur I'activité physique, soit de maniére
exclusive, soit couplée a d’autres stratégies d’'intervention.

La situation est beaucoup plus contrastée pour la vaste catégorie d’études qui éva-
luent des interventions aupres de personnes fragiles. Si les résultats sont assez différents
d’une étude a l'autre, la majorité montre une réduction de I'incapacité ou de I'incidence des
chutes. La moitié des articles ne fournit aucune définition de la fragilité ou ne donne pas de
critéres pour identifier les personnes fragiles. En revanche, une minorité (9 % des articles)
s'appuie sur une définition référencée et validée de la fragilité.

La situation est également beaucoup plus contrastée en matiere de modalités d’inter-
vention, méme si l'activité physique ressort de fagon majeure. On voit apparaitre davantage
de supplémentations ou de case/care management. Ce petit panorama nous permet de pré-
ciser les différents niveaux de prévention et la fagon dont I'lnpes se situe dans ce champ.

Julie Bodard

Si I'on part de la définition de I'OMS de 1946, on constate depuis un certain nombre
d’années que la définition de la prévention se situe vraiment au niveau des déterminants
individuels avec la prévention des maladies et des risques. Il existe trois niveaux de préven-
tion — primaire, secondaire et tertiaire — qui sont aujourd’hui largement connus. La préven-
tion primaire couvre des actes visant a diminuer I'incidence d’une maladie dans une popu-
lation et, par conséquent, a réduire les risques d’apparition de nouveaux cas avec la prise
en compte des conduites individuelles a risque. La prévention secondaire a pour objectif la
diminution de la prévalence d’'une maladie dans une population par des actes destinés a agir
au tout début de I'apparition du trouble ou de la pathologie, afin de s'opposer a son évolution
ou encore pour faire disparaitre les facteurs de risque. La prévention tertiaire a pour objectif
la diminution de la prévalence, aprés diagnostic, des incapacités chroniques ou des récidives
dans une population et la réduction des complications, invalidités ou rechutes consécutives
ala maladie.

Il est également intéressant d’observer I'évolution, au regard des textes fondateurs de
la Charte d’Ottawa de 1986, de cette prévention globale et la prise en compte d’une approche
populationnelle plutdt que thématique, qui tient compte de I'ensemble des déterminants
individuels, sociaux et environnementaux autour de la personne. Trois niveaux de préven-
tion ont été identifiés : la prévention universelle, la prévention sélective et la prévention
ciblée. La prévention universelle est destinée a I'ensemble de la population, quel que soit son
état de santé (personnes agées de 55 ans et plus dont les personnes retraitées). La préven-
tion sélective s’exerce en direction de sous-groupes de la population en fonction de critéres
socio-environnementaux (personnes agées migrantes, personnes agées en foyer, personnes
agées veuves, personnes agées bénéficiaires de minimas sociaux). La prévention ciblée est
fonction de I'existence de facteurs de risque spécifiques (risques de chutes, de dénutrition,
de dépression, sortie d’hospitalisation, dépendance, etc.). Par conséquent, on touche la a
certaines fragilités.

Ces dimensions individuelles, sociales et environnementales, peuvent étre présentées
dans un modele qualifié de « modele écologique ». Tres utilisé a I'lnpes, il permet de bien
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centrer la personne au sein d’'un environnement qui la concerne elle-méme et qui I'entoure
de déterminants sociaux et environnementaux. Par conséquent, on est vraiment dans un
continuum et une approche globale a partir desquels se positionnent les travaux menés a
I'Inpes.

Graphique 2 Recencement de littérature effectué dans le cadre du programme
«Vieillir en bonne santé »
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Source : Pin (2009), adapté du modéle développé par Beaudet et Renaud

Interventions efficaces en prévention de la perte d’autonomie

L’'Inpes travaille depuis trois ans dans le cadre d’'un partenariat avec les différentes
caisses de retraite. Pour commencer, nous avons réalisé une synthése de la littérature qui
consistait a déterminer le socle des connaissances sur lequel s’appuyer et, également, a définir
la notion de « prévention de la perte d’autonomie ». Ce premier travail remonte a deux ans.
Aujourd’hui, nous aurions peut-étre davantage ciblé la promotion de la santé. Cela fait débat.

La méthodologie de ce travail pourrait étre qualifiée de « standard ». Une sélection de
documents a été réalisée, notamment parmi des revues de la Cochrane. 13 documents ont été
retenus. Ensuite, une analyse qualitative a été effectuée pour tenter de présenter des niveaux
de preuve et distinguer les interventions validées — qui faisaient consensus dans au moins un
des documents sélectionnés — et les interventions dites prometteuses, dont I'efficacité était
pressentie par les auteurs des documents.

Au total, une vingtaine d’interventions, qui avaient été évaluées puis publiées, ont été
retenues. Cela nous a permis d’organiser les données et de définir cinq axes de prévention et
de promotion de la santé. Parmi les principaux résultats publiés dans la littérature concer-
nant la prévention de la perte d’autonomie des personnes vivant a domicile et encore auto-
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nomes, six thématiques principales ont émergé. La plus importante concerne la prévention
des chutes ; vient ensuite la prévention de I'isolement social et de la solitude.

D’autres thématiques suivent également : la promotion de la vaccination — notam-
ment la vaccination antigrippale —, la promotion des compétences psychosociales, I'activa-
tion cognitive de la mémoire ; la promotion des comportements favorables dans le domaine
de la nutrition ; enfin, la préservation du maintien a domicile des personnes qui ont des
fragilités, via des visites a domicile.

Parmi ces thématiques, différentes modalités d’'intervention ont été recensées, qui
sont finalement complémentaires. La plus importante est incontestablement I'activité phy-
sique, puis tout ce qui concerne I'éducation a la santé des personnes, I'information et la
communication auprés du grand public et des professionnels.

Pour des personnes déja dans des situations de fragilité plus avancées, un suivi télé-
phonique existe (surveillance, motivation, systeme de rappel). Il existe également une éva-
luation des besoins au domicile de la personne ainsi qu’une évaluation environnementale et
de I'état de santé. Enfin, des visites a domicile peuvent étre organisées par des professionnels
ou des bénévoles formés. L’efficacité est plus grande lorsqu’il s’agit d’interventions a moyen
terme avec une fréquence réguliére, de maniere hebdomadaire.

Nous avons constaté qu'il s’agissait en majorité de stratégies multimodales, faisant
intervenir de I'’éducation et de I'information. Au niveau de la configuration, on est souvent
sur des séances combinées en termes de suivi individuel, mais aussi d’actions collectives.
Pour étre efficace, il faut plutdt privilégier le moyen terme.

La plupart des interventions recensées concernent des personnes de 60 ans et plus.
C’est donc relativement jeune. Malgré tout, on voit tout de méme un grand nombre d’inter-
ventions qui incluent des personnes tres agées. L'un des objectifs de ce travail consistait a
étre aupres de personnes qui étaient de maniére générale en bonne santé. On a ensuite pergu
chez ces derniéres des marqueurs de fragilité liés a I'avancée en age et au vieillissement nor-
mal.

Enfin, un détail qui a toute son importance : parmi les articles recensés, beaucoup
sont issus des Etats-Unis, du Royaume-Uni et de Suéde, mais trop peu de France. Par consé-
guent, on ne peut qu’inciter a I'évaluation et a la valorisation des résultats des études et des
interventions efficaces menées dans notre pays. C'est aussi ce que I'on fait dans le cadre de
nos travaux avec les professionnels de terrain des caisses de retraite.

Barriéres et leviers a I'implantation de programmes de prévention
des chutes

Stéphanie Pin

Une petite revue de littérature complémentaire a été menée dans le cadre du travail
de recherche sur I'impact psychosocial des chutes. Dans ce cadre-1a, nous avons étudié la
perception que les personnes agées avaient des chutes et des programmes d’action et de pré-
vention qui leur sont proposés. Cette revue de littérature a permis d’identifier une vingtaine
d’articles, principalement des études qualitatives, auprés de publics d'ages divers et d’états
de santé différents, mais vivant tous de facon autonome.

Ce tableau distingue les différents facteurs favorisant la participation et I'adhésion

a des programmes de prévention des chutes, ainsi que les freins a cette participation. Trois
grands thémes ressortent : le premier est I'accessibilité, qu’elle soit matérielle, géographique
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Tableau 1 Leviers et freins

Leviers Freins

+ Images positives faisant référence au vieillissement en « Représentations et conséquences identitaires de la
santé (Healthy Ageing) chute

- Appui sur les pairs - Conseils adaptés... pour d’autres

- Appui sur les professionnels, notamment les profes- ~ « Programmes trop intrusifs (ex. modification du domi-
sionnels de santé cile, protecteurs de hanche)

+ Rythme : régulier (hebdomadaire ou bi-hebdoma- « Moment non adapté dans le parcours de vie
daire), durée modérée

- Critéres matériels : lieu accessible ou moyen de - Pas de pratique antérieure d'une activité physique,
transport prévu, gratuité ou colt modéré, qualité de faible sentiment d'efficacité personnelle vis-a-vis de
I'équipe d’animation I'activité physique

- Information claire et précise sur le contenu du - Etat de santé mauvais, peur de chuter

programme, les bénéfices attendus et les attentes a
I'égard des participants

+ Bénéfice social du programme

Source : Auteurs

ou d’adéquation des interventions. Des interventions sont évidemment faites si cela s’avére
nécessaire ; le deuxieme facteur concerne le choix de l'intervenant qui propose de partici-
per a une action de prévention, les personnes agées ayant davantage tendance a I'accepter
lorsque cela vient d’un professionnel de santé.

Enfin, le troisiéme facteur, peut-étre un peu moins connu, porte sur la fagon de
présenter le programme et concerne essentiellement les représentations sociales liées aux
chutes, qui sont percues comme un événement inévitable. Ces chutes ont aussi des répercus-
sions identitaires assez fortes, marquant le point d’entrée des personnes dans la vieillesse.
De ce fait, afin de faciliter 'adhésion et la participation des personnes, il convient d’étre plus
positif dans la facon de présenter le programme, en évitant par exemple d’annoncer trop
directement que le programme va cibler les chutes ou la fragilité.

Synthése et prochaines étapes

En guise de synthese, les différentes revues de littérature réalisées nous confortent
dans I'approche globale et positive de la santé mise en place au sein de I'lnpes. Celle-ci doit
étre axée sur le renforcement des compétences, plus que sur I’évaluation des risques, confor-
mément a ce que montrent les travaux du healthy ageing.

Par ailleurs, on ne peut que plaider pour une prise en compte de I'ensemble des déter-
minants de la personne. Les interventions qui s’averent efficaces ont montré que I'on n’est
plus uniquement sur de I'activité physique ou des comportements. Dés que I'on passe aux
facteurs de participation et d’adhésion, les déterminants sociaux — tels que le soutien des
pairs — ou environnementaux interviennent également.

Nous avons vu également que dans la prévention sélective et ciblée, les criteres sont
extrémement variables et hétérogenes. A ce jour, ils ne permettent pas de tirer de conclu-
sions définitives sur un critére a privilégier pour cibler des actions de prévention. Il semble
nécessaire de diversifier les offres et les services pour s’adapter au mieux aux besoins des
personnes agées et aux différentes étapes dans leur parcours de vie. Enfin, comme le souli-
gnait Julie Bodard, on ne peut qu’inciter les différents acteurs de terrain et universitaires a
évaluer, publier et valoriser leurs travaux. Je rappelle que I'lnpes soutient les travaux tant
financierement que méthodologiquement.
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Ces revues ont vocation a étre publiées prochainement. Nous envisageons également
d’élargir nos travaux, notamment en cherchant a observer plus finement les programmes
ciblant les déterminants sociaux et environnementaux qui sont peu présents dans la revue
de la littérature que nous avons consultée.

Il conviendra peut-étre également d'élargir nos travaux a d’autres types de pro-
grammes, au-dela de la prévention des chutes, pour étudier les facteurs qui facilitent ou
au contraire entravent la participation. Enfin, il s’agit d’identifier les conditions d’implan-
tation de ces programmes et, surtout, de pérennité sur le long terme, puisque c’est I'un des
principaux défauts constatés dans ces interactions. Si les personnes restent tout au long du
programme, I'effet d’interaction diminue en effet avec le temps.

L’action sociale de la Caisse nationale d’assurance vieillesse
(Cnav)

Antonin Blanckaert
Chnav

Des actions de prévention s’appuyant sur une approche globale
du vieillissement

En partenariat avec les autres régimes de retraite et en complémentarité avec les dif-
férents acteurs des politiques publiques de I'autonomie, la Cnav propose aux retraités des ac-
tions de prévention qui s’articulent autour de trois niveaux d’intervention complémentaires :

1. des informations et conseils pour bien vivre sa retraite ;

2.des programmes d’actions et d’ateliers collectifs de prévention a destination de publics
ciblés sur I'ensemble du territoire (prévention des chutes, nutrition, mémoire...) ;

3.lorsque les retraités sont fragilisés a I'occasion d’un événement de rupture ou qu'ils ren-
contrent des difficultés affectant leur capacité a rester a domicile, un accompagnement
individuel peut étre proposé au moyen d’une évaluation globale des besoins et de I'octroi
d'un plan d’aides diversifiées (informations et conseils a domicile, aides a la vie quoti-
dienne, maintien du lien social...).

Ces services de prévention reposent sur une approche globale du vieillissement inté-
grant les déterminants socio-environnementaux du bien vieillir en s’efforcant de couvrir les
différents champs du vieillissement : comportements et modes de vie, lutte contre l'isole-
ment, la solitude et la précarité, prise en compte de I'’environnement de la personne et, en
particulier, du logement. La question de la fragilité est au centre de ce continuum de pré-
vention que l'assurance retraite propose. L'enjeu est de détecter et de repérer le niveau de
risque auquel les retraités sont confrontés pour proposer des actions proactives susceptibles
de retarder, voire d’empécher, la perte d’autonomie.

Le développement des outils de repérage individuel des fragilités

La Cnav est mobilisée sur trois champs d’application du concept de fragilité. Le pre-
mier est celui du développement des outils de repérage individuel des fragilités.

Le projet de loi sur I'adaptation de la société au vieillissement prévoit I'insertion d’'un
nouvel article au code de la sécurité sociale relatif au recueil et aux échanges d'informa-
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tions entre les organismes de sécurité sociale, lorsqu’ils sont nécessaires a I'appréciation des
droits de leurs ressortissants aux prestations et avantages sociaux qu'’ils délivrent.

Ces dispositions permettront ainsi aux caisses de retraite de renforcer I'utilisation des
observatoires régionaux des risques de fragilité pour croiser leurs données avec celles des
caisses d’Assurance maladie, afin de repérer les retraités en risque de perte d’autonomie. En
effet, de par leur double compétence santé/social (compétences en matiére de gestion du
risque vieillesse et du risque maladie), chaque Caisse d’assurance retraite et de la santé au
travail (Carsat) dispose d’'un observatoire des risques de fragilité, qui constitue un outil de
pilotage et de diagnostic territorial permettant, a partir des données retraite (identification,
prestations) et maladie (acces aux droits et aux soins), d’identifier les facteurs de risque de
fragilité, afin de faciliter I'acces aux droits, aux soins et aux dispositifs de prévention des
personnes repéreées.

Les observatoires régionaux des risques de fragilité visent ainsi a :

« cibler les facteurs de risque de fragilité : fragilité économique (exonération de la CSG,
bénéficiaires de minima vieillesse...), sociale (situations de veuvage, personnes vivant
seules...), environnementale, fonctionnelle, médicale (absence de médecin traitant, non-
recours aux soins, affections de longue durée...) ;

« repérer nominativement les personnes a risque de fragilité pour leur proposer des actions
de prévention proactives, de proximité, dans le cadre d’'une approche personnalisée ;

« identifier les territoires prioritaires d’intervention pour les publics « cible » de I'assurance
retraite et de I'assurance maladie (seniors, clientele potentielle du service social sur les
thémes de I'accés aux soins, prévention de la désinsertion professionnelle, sortie d’hos-
pitalisation). Sont impulsées sur ces territoires des actions de prévention en lien avec les
partenaires locaux ;

« évaluer, c'est-a-dire mesurer I'impact des actions de prévention conduites sur le niveau de
risque de fragilité des assurés ou retraités.

L’enjeu pour les années a venir est de développer des indicateurs composites per-
mettant, a partir des bases de données disponibles, d’'identifier les personnes a risque pour
proposer, de maniere proactive, différentes offres de prévention.

Doter les travailleurs sociaux d’outils de mesure de la fragilité

Une fois les personnes repérées, le second enjeu mobilisant le Cnav consiste a doter
les travailleurs sociaux, chargés d’évaluer les besoins et de proposer des réponses, d’outils
permettant de mesurer de maniére synthétique la fragilité des personnes.

Pour évaluer la fragilité, I'aiguillon central est bien entendu la grille Aggir. La distinc-
tion entre les Gir 4 et 5 est relativement objective. « Est-ce que vous faites les actes essentiels
de la vie quotidienne ou non ? » Ce sont des choses qui sont objectivables. En revanche, les
Gir 5 et 6 sont, par définition, extrémement hétérogenes. lls concernent 15 millions de retrai-
tés (moins 1,2 million de bénéficiaires de I’Apa). A priori, la puissance publique n’est pas
dans I'idée de proposer un accompagnement a I'ensemble des retraités ! Pour autant, cer-
taines personnes classées en Gir 6 connaissent I'isolement social, la précarité économique,
une inadaptation du logement, I'absence d’ascenseur, etc., et ont des besoins d’accompagne-
ment. Des personnes en Gir 5 rencontrent également ces difficultés. La grille Aggir étant par
définition trées centrée sur les questions de santé, notre idée est de compléter cet outil avec
une « grille de fragilité » ou, plus précisément, une grille d’éligibilité au dispositif que nous
proposons. Cela renvoie aux différents travaux que nous avons menés pour compléter I'outil-
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lage de nos travailleurs sociaux qui ne sont pas des professionnels de santé, et leur permettre
de disposer de I'analyse la plus objective possible au domicile de la personne.

A partir des retours d’expériences de terrain, les professionnels de I'action sociale des
caisses de retraite ont exprimé le besoin de disposer d’outils complémentaires permettant de
fléecher de maniére plus objective les services qui peuvent étre proposés, par exemple pour
des problématiques d’isolement social ou d’'inadaptation du logement. Pour répondre a ce
besoin et disposer d’'un outil de mesure de la fragilité qui permette d’objectiver I'éligibilité
aux services proposés, la Cnav, en lien avec ses partenaires de la Mutualité sociale agricole
(MSA) et du Régime social des indépendants (RSI), a confié au Pdle de gérontologie interré-
gional de Bourgogne Franche-Comté le soin de construire et de tester une grille de mesure de
la fragilité. L’enjeu était de croiser une approche scientifique avec les expériences de terrain
des travailleurs sociaux confrontés quotidiennement a ces situations, afin d’élaborer une
grille synthétique, administrable & domicile pendant une durée de 10 a 15 minutes maxi-
mum, par un évaluateur sans compétences médicales, pour pouvoir disposer d’une approche
« synthétique » de la fragilité. Cette grille permet aussi d’orienter I'évaluateur vers le type de
réponses a apporter a la personne agée.

Cet outil permet de répondre a des problématiques concrétes de terrain tout en conti-
nuant a s’appuyer sur I'outil Aggir. Afin d’évaluer son caractere prédictif, des travaux com-
plémentaires seront prochainement engagés.

Faire évoluer la nature des réponses proposées aux personnes fragiles

Le troisieme chantier de fond lié a la thématique de la fragilité concerne la nature des
réponses proposées une fois les personnes détectées et leurs besoins mesurés. L'enjeu est de
faire progressivement évoluer la nature des réponses apportées. Parmi les chantiers signifi-
catifs engagés par la Cnav sur cette question, il semble utile de souligner :

1. les travaux menés depuis 2011, en partenariat avec I'Institut national de prévention et
d’éducation pour la santé (Inpes), sur I'élaboration de messages de prévention et sur les
mécanismes d’appropriation de ces messages par les retraités. Ces travaux ont permis
de concevoir des supports d'information dont I'objet est d’aborder les différentes théma-
tiques du bien vieillir en associant des experts pluridisciplinaires dans la conception des
messages et un panel de retraités afin d’évaluer la perception de ces messages ;

2.sur le volet des actions collectives de prévention, I'enjeu est également de travailler sur
leurs impacts en matiere de modification des comportements et sur I’évaluation du béné-
fice de ces actions par rapport a I'objectif de maintien de I'autonomie ;

3.les réponses proposées aux retraités, des lors que leur maintien a domicile est compromis,
passent principalement par la mobilisation du secteur de I'aide a domicile qui réalise des
prestations d’aide humaine et développe des capacités d’interventions autour des besoins
de prévention, de sensibilisation sur I'habitat, etc.

Pour accompagner et amplifier ce mouvement, la Cnav, en lien avec ses partenaires
des autres régimes de retraite, a engagé des expérimentations avec le secteur de I'aide a do-
micile, pour proposer aux retraités fragilisés des paniers de services mobilisant un ensemble
de prestations susceptibles de répondre a la nature multiple des besoins, et permettant une
approche davantage graduée dans la réponse proposée aux retraités Gir 5 et 6. Un des enjeux
clés de ces expérimentations concerne les modalités sous lesquelles évaluer I'impact de ces
interventions sur le maintien de I'autonomie des personnes. Il s’agit de passer progressive-
ment de réponses envisagées sous I'angle de prestations, a un service global tourné sur I'éva-
luation du maintien de I'autonomie et adapté aux niveaux de fragilité des retraités.
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Exploiter la richesse des données administratives pour évaluer le risque
de fragilité

S’'agissant du repérage individuel des situations, il s'agit évidemment d’un sujet com-
plexe. Le partenariat avec I'’Assurance maladie offre une richesse de données intéressante,
tant du point de vue de I'état de santé que de la situation économique des individus. Pour
parvenir a un ciblage le plus fin possible, il faut maintenant s’interroger sur la facon d’ex-
ploiter la richesse des données dont disposent les caisses de retraite au titre de leur double
compétence maladie et retraite.

En outre, le contexte réglementaire n’est pas simple. L’exploitation des données indi-
viduelles nécessite de passer par la Cnil. Nous avons acces a des listes de bénéficiaires du
minimum vieillesse, de personnes non consommatrices de soins, etc. Par exemple, lorsqu’on
n’'a pas de médecin traitant a 85 ans ou que I'on n’a pas été voir le médecin dans I'année, on
peut conclure & une présomption de risque.

Le croisement de ces données devrait néanmoins étre facilité. Dans les perspectives
du projet de loi qui devrait étre voté par le Parlement d’ici a la fin de I'été 2015, il y a un
article qui va justement nous aider a renforcer cette approche. Mais au-dela de I'aspect ju-
ridique et réglementaire, la vraie question est de savoir quelles sont les données les plus
efficaces et les plus prédictives. C'est tout I'objet du travail de recherche mis en place avec
I'lrdes ces dernieres années, qui consiste a évaluer dans les données administratives dont
nous disposons celles qui sont les plus prédictives du risque de fragilité (caractéristiques
socio-économiques, données sur les carrieres, consommations médicales, consommations
de soins, ALD, etc.) Lorsqu’on a une affection de longue durée, il y a a priori un risque plus
flagrant. Nous disposons aussi d’informations sur les accidents du travail et les maladies
professionnelles. Lorsqu’on vient d’un secteur d’activité ou la sinistralité et les risques pro-
fessionnels sont plus significatifs, on est a priori en droit de penser que le risque de perdre
plus rapidement son autonomie existe.

L'lrdes travaille sur toutes ces données pour élaborer un algorithme prédictif de
risque de fragilité. Le sujet n’est pas simple mais c’est bien un des champs de travail majeurs
sur nos actions. L'exploitation des données requiert un travail de fond complexe.

Enfin, certains sujets ont été davantage explorés, comme le risque de chute. A travers
notre partenariat avec le Centre technique d’appui et de formation des Centres d’examen de
santé (Cetaf) et le docteur Alain Colvez, nous avons outillé nos évaluateurs sur un score qui
s'appelle le SRC, c’est-a-dire le score de risque de chute. Il s’agit d’'une grille d’analyse rela-
tivement simple qui a été évaluée et testée par nos évaluateurs. Ensuite, il convient d’orga-
niser les réponses de maniere appropriée. Nous avons également travaillé avec MADOPA et
le professeur Novela sur ces questions et nous menons actuellement des travaux avec le pole
de gérontologie interrégional de Bourgogne et Franche-Comté. Ce n’est pas un gérontopdle,
mais il a une expérience pluridisciplinaire intéressante sur le sujet puisqu’il travaille sur de
multiples dimensions : psychique, cognitive, environnementale, culturelle, sexuelle, la ques-
tion des aidants, de la nutrition, de la motricité, la question neurosensorielle, etc. Comment
évaluer cela de la maniére la plus objective possible ? Comment évaluer la pondération de
certains critéres par rapport a d’autres ?

Conclusion

Nous avons des ambitions trés limitées et ces travaux en appelleront systématique-
ment d’autres. Il faut des travaux complémentaires sur ces sujets. Enfin, dernier aspect : la
question des réponses a apporter aux personnes diagnostiquées comme fragiles, pré-fragiles
ou peu fragiles. C’est notamment I'objectif des travaux que nous menons avec le Gérontopdle
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de Toulouse. Une fois ces personnes repérées, il s’agit de tenter de créer des logiques de par-
cours qui retardent au maximum le risque de perte d’autonomie, ce qui pose aussi la ques-
tion du role du secteur de I'aide a domicile avec lequel nous travaillons pour faire évoluer les
pratiques d’intervention. L'aide humaine individuelle passe beaucoup par la réalisation de
taches ménageéres, qui est probablement utile, mais pas suffisante. Il faut travailler avec ces
acteurs pour étendre le champ des réponses a apporter, notamment en évaluant nos actions
par le biais d’études de groupes.

L’'action de la Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie
(CNSA) face a la perte d’autonomie

Alissa Lancry
CNSA

Les missions de la CNSA

La Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) a été créée en 2004. La Loi
de 2005 sur I'égalité des droits et des chances des personnes handicapées a précisé et renfor-
cé ses missions. La particularité de la CNSA est qu’elle est a la fois une caisse et une agence :
une caisse chargée de répartir de gros moyens financiers et une agence d’appui technique.

Le schéma ci-dessous montre la répartition des différents crédits gérés par la CNSA.

Schéma 1 Répartition des différents crédits gérés par la CNSA

Crédits répartis par la CNSA

Crédits répartis par la CNSA Crédits répartis par la CNSA P ) -
P N entre les fédérations, les conseils Opérations
entre les agences régionales entre les conseils généraux "y % .
de santé généraux, les OPCA*, les agences diverses

régionales de santé et des associations

vj

Fonctionnement ; Formati?n . Aide Dont fonctionnement
des établissements Aides a la personne Etro dessu;nnahua ;:m a linvestissement (NSA
et services médico-sociaux DS 0,4 milliard 0,1 milliard
0,2 milliard

Objectif global de dépenses (0GD) APA*: 1,7 milliard

Personnes Personnes
handicapées agées . %,
8,7 milliards 8,9 milliards PCH — MDPH"
0,6 milliard

Total emplois : 20,6 milliards
Résultat : - 0,1 milliard

* APA: Allocation personnalisée d’autonomie. MDPH : Maison départementale des personnes handicapées. OPCA : Organismes
paritaires collecteurs agréés. PCH : Prestation de compensation du handicap.

Source : CNSA

Il y a deux directions métier principales a la CNSA, dont les établissements et ser-
vices médico-sociaux. La CNSA répartit aux Agences régionales de santé (ARS) une partie de
I'argent pour le fonctionnement des établissements et services médico-sociaux. Ensuite, il
existe une compensation individuelle. La CNSA verse de I'argent aux conseils généraux pour
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I’Allocation personnalisée d’autonomie (Apa). Cet argent revient ensuite aux personnes
agées. Le schéma 2 représente la proportion des bénéficiaires de I'allocation personnalisée
d’autonomie par Gir et selon I'age. On observe un léger progrés au début, qui s'accélére par
la suite. Avec I'évolution démographique, cela pourra poser a terme des difficultés.

Schéma 2 Proportion de bénéficiaires de I'allocation personnalisée d’autonomie (Apa)
par Gir, selon I'age

100 %

90% — [ Dépendance modérée (Gir 3 et 4)
80% [ Dépendance lourde (Gir 1 et 2)

70 %
60 %
50 %
40 %
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Source : Données individuelles Allocation personnalisée d’autonomie (APA) 2006-2007 - Drees.

La CNSA est dotée d’'un conseil scientifique composé de différentes personnalités
qualifiées (médecins, démographes, épidémiologistes, sociologues, anthropologues et éco-
nomistes), et de représentants des ministéres, de sociétés savantes et d’organismes de re-
cherche. Tous les ans, il rend un avis qui est reporté dans le rapport d’activité de la CNSA.
Cette année, I'avis a porté sur la notion de fragilité. En ce qui concerne ses missions, la CNSA
doit d’abord assurer I'équité nationale sur le territoire. Pour cela, elle doit bien sir observer
les pratiques puis créer des référentiels et des outils de formation. Du point de vue des enve-
loppes budgétaires, toute une modernisation des criteres de répartition des moyens alloués
aux ARS est en cours. En ce qui concerne I'outil Pathos, un travail est réalisé sur la réécriture
et I'actualisation des ordonnances. Un travail est donc en cours sur les soins requis. Concer-
nant le temps humain associé a chaque acte, il y aura une estimation sur le déclaratif dans
les Ehpad. De plus, la CNSA va mener cette année une étude pour mesurer précisément le
temps humain.

Mieux connaitre la population-cible

Afin de pouvoir bien répartir les choses et agir au mieux aupres des personnes concer-
nées, il est important de bien connaitre la population-cible. Pour cela, la CNSA finance de
nombreuses études épidémiologiques sur la dépendance et la fragilité des personnes. L'évo-
lution démographique aura un impact sur le dispositif de financement. La CNSA finance
également des cohortes. Par exemple, elle a financé Constance et participe au financement
de SHARE. Il est également important de connaitre et d'évaluer les besoins des personnes
car les outils doivent étre adaptés a certaines populations afin de mieux prévenir les risques,
par exemple pour les personnes en situation de handicap psychique.

Développement des dispositifs pour le maintien a domicile

Un autre élément d’importance concerne tout le dispositif pour le maintien a domi-
cile. Via des appels a projets avec I’Agence nationale de la recherche (ANR), la CNSA finance
de nombreuses recherches dans le cadre de I'appel a projets Technologies pour la santé
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(TeCSan) et Assistance a la vie autonome (AAL). Il existe également un certain nombre
de financements sur des prototypes, ce qui est tres intéressant. Néanmoins, on reléve peu
d’études sur I'usage et I'appropriation de ces outils qui mettent en évidence les effets secon-
daires. Cela pourrait constituer un appel a projets. La thématique des aidants est également
fondamentale et la CNSA a consacré ses rencontres scientifiques 2014 a ce sujet.

Le financement des projets de recherche et des actions innovantes

Le financement des recherches, études et actions innovantes se fait selon trois moda-
lités : les appels d'offres, les appels a projets de recherche et les subventions directes. Ces
financements s’'appuient sur un programme de travail annuel réparti en dix axes qui re-
prennent I'ensemble du champ des compétences de la CNSA. Parmi ces axes, on peut notam-
ment citer la connaissance des besoins globaux d’accompagnement des personnes en perte
d’autonomie, la prévention ou les aides techniques.

Le financement des projets, études et actions innovantes comprend les subventions
directes. Les projets sont expertisés en interne et aussi en externe dans la plupart des cas.
L’expertise interne permet de déterminer si le projet s’'inscrit bien dans le champ de la caisse
et s'il est innovant. Nous faisons appel a nos experts externes, notamment pour la méthodo-
logie, qui est souvent le point faible des dossiers. C’est la limite des subventions : il y a une
obligation de moyens et non de résultats, ce qui peut parfois poser des difficultés.

Nous essayons d’aider les porteurs de projets dont beaucoup viennent du milieu
médico-social. Ces personnes n’ont pas forcément de lien avec le milieu universitaire et la
recherche. Nous sommes en train de réaliser un guide de recommandations afin d’orienter
les porteurs et les aider a se poser les bonnes questions avant de présenter un dossier. Bien
souvent, ils voient ce qu'il se passe sur le terrain et savent déterminer les actions a mener,
mais sans forcément toujours savoir comment y répondre.

Un dernier point, enfin, sur I'évolution des demandes de subventions. Un nombre
croissant de projets concerne des montants de plus en plus importants. Prés de la moitié des
projets déposeés sont financés. Beaucoup sont redéposés et étudiés plusieurs fois, les exper-
tises externes permettant de réorienter le projet et de lui donner plus de chances d’aboutir.

Nous finangons également de nombreux appels a projets portés par I'lnstitut de re-
cherche en santé publique (Iresp). Cette année, en dehors du champ des personnes agées, un
appel a projets est lancé sur I'autisme.

Les dix axes de travail

—

Connaissance des besoins globaux d’accompagnement des personnes en perte et
mangque d’autonomie

Evaluation des besoins individuels et de la situation de la personne et préconisations
Aides techniques
Aidants professionnels et informels

Formules d'organisation innovante dans I'accompagnement médico-social de la
perte d’autonomie sur un territoire

Adaptation et amélioration des espaces de vie
7. Contenu de service et mesure de l'efficience des réponses médico-sociales

8. Qualité et efficience de l'organisation des dispositifs locaux d‘accueil, information,
évaluation, orientation des personnes agées et handicapées

9. Prévention
10. Pédagogie et diffusion de la connaissance et fonctions scientifiques

Vs W

o
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2.2.Fragilité et adaptation de I'offre de soins

L’expérimentation Paerpa!

Marie-Dominique Lussier
Agence nationale d’appui a la performance (Anap)

Optimiser le parcours des personnes agées en risque de perte
d’autonomie : présentation générale du projet

Avec I'expérimentation Paerpa, lancée en février 2013, il s’agit d’optimiser le parcours
des personnes agées en risque de perte d’autonomie. A I’Anap, nous avions déja travaillé sur
cette question du parcours a partir du rapport du Haut conseil pour I'avenir de I’Assurance
maladie (Hcaam) et de travaux conduits en 2012 avec de nombreux acteurs clés. Une expé-
rimentation dite de I'article 70, initiée dans la loi de financement de la Sécurité sociale, avait
ainsi été menée, offrant un pré-cadrage qui sert aujourd’hui de fil rouge et de conduite de
travail pour cette expérimentation Paerpa. Celle-ci est inscrite dans la loi de financement de
la Sécurité sociale au titre de I'article 48.

Il faut souligner d’emblée que la gouvernance du projet a I'échelon national, qui re-
pose sur plusieurs acteurs, est toutefois pilotée par la direction de la Sécurité sociale (DSS).
Il y a également un pilotage conjoint avec le secrétariat général du ministére des Affaires
sociales, puisque neuf Agences régionales de santé (ARS) sont associées au projet. L’Anap
doit assurer I'appui auprés des ARS. Des partenaires tels que I’Agence des systemes d’infor-
mation partagés de santé (Asip) et la Haute Autorité de santé (HAS) offrent un appui mé-
thodologique pour établir un diagnostic territorial. L’'Irdes a notamment la charge de faire
I’évaluation de ce projet. 1l s’agit donc d’'une gouvernance pilotée par la DSS, avec beaucoup
d’acteurs impliqués : méthodologiquement, cela peut constituer des leviers, mais également
&tre source de difficultés.

Cette expérimentation est tournée vers la population des 75 ans et plus. En termes
de risque de perte d’autonomie, le cahier des charges a mis de coté les aspects de la fragilité
mais a fait néanmoins apparaitre la notion de risque. Cette notion n’est pas forcément plus
facile a appréhender ou a définir. Neuf territoires ont été retenus : trois territoires urbains,
dont Paris (trois arrondissements : 9¢, 10¢ et 19°) ; Nancy et Bordeaux ; deux départements
plutdt ruraux : la Mayenne et les Hautes-Pyrénées ; et, enfin, des territoires plus limités : le
territoire du Valenciennois-Quercitain, socio-économiquement trés fragile, ainsi que le sud
de la Correze, le territoire de Loches Amboise et le territoire de Forterre Clamecy dans la
Niéevre.

Ces neuf territoires sont particulierement diversifiés, ce qui est un avantage en termes
de comparaison mais peut aussi compliquer I'évaluation. Il sera intéressant d’éclairer la
question des différences entre les territoires, notamment en termes d’accés et d’égalité de
moyens. Si on se replonge dans les textes, on voit que dans les années 1960, la politique de

1 Depuis cette intervention qui date de mars 2014, le projet a continué a vivre. Pour plus d’informations :
www.anap.fr

65



La prévention de la perte d’autonomie
La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Les approches scientifiques de la fragilité > Fragilité et adaptation de I'offre de soins

Irdes janvier 2016

la sectorisation est définie ainsi : « Diviser le département en un certain nombre de secteurs
géographiques, a I'intérieur desquels la méme équipe médico-sociale devra assurer pour tous
les malades, hommes et femmes, la continuité indispensable entre le dépistage, le traitement
sans hospitalisation quand il est possible, les soins avec hospitalisation et, enfin, la surveil-
lance de postcure » (Bloch et Hénaut, 2014). Ce texte met au jour, on le voit, les notions de
territoires de proximité, de repérage, de continuité et de prise en charge hospitalo-centrée...

A la méme période, en 1962, le rapport Laroque indique : « Il n’est que trop certain
que les services ou organismes ont aujourd’hui tendance a travailler en ordre dispersé sans
liaison suffisante les uns avec les autres, sans surtout que leurs activités s’integrent suffi-
samment dans une politique d’ensemble ». On pourrait en faire un élément de langage dans
tous les dossiers de presse aujourd’hui ! On parlait donc déja de coordination et d’intégra-
tion. Avant I'élaboration de la stratégie nationale de la santé, le Hcaam a positionné en 2010
ce qu'on appelle la médecine « de parcours », qui suppose de ne plus penser la médecine
comme une succession de prises en charge par acte et par activité. 1l s’agit bien d’'une tenta-
tive et d’'une demande pour travailler en fluidité et en intégration.

C’est a partir de trois constats nationaux que le cahier des charges de Paerpa a été
structuré — transition épidémiologique (gestion de la maladie chronique et gestion du
risque), passage d'une logique de besoins des structures a une logique de besoins des popu-
lations et inadéquation des financements.

S’agissant de la population-cible de I'expérimentation — la population agée — plu-
sieurs questions se posent : quels sont les outils d’analyse de besoins de santé de cette popu-
lation et les outils de segmentation par niveau de risque ? Comment agir face aux risques de
perte d’autonomie ou d’aggravation des pathologies ? Plusieurs difficultés subsistent : repé-
rage de la population et de I'éligibilité au mode de prise en charge, assurer une adéquation
de la réponse aux besoins, insuffisance de I'évaluation des impacts attendus pour la popula-
tion. S’agissant de I'organisation des acteurs, plusieurs constats peuvent étre faits : difficul-
tés liées aux problémes de gouvernance et de légitimité institutionnelle, notamment entre
les ARS et les conseils généraux ; insuffisance ou absence de lisibilité de I'organisation de
I'offre, tant pour les professionnels de santé que pour les usagers ; multiplicité des financeurs
et inadéquation des modalités d’allocation de ressources ; insuffisance ou sous-utilisation
du systeme d’information ; enfin, insuffisance d’évaluation de I'efficience des organisations.

Les principaux objectifs de Paerpa

Une fois élaborés ces constats : quels sont les objectifs de Paerpa tels que la direction
de la Sécurité sociale les a définis et tels qu’ils sont inscrits dans le cahier des charges ? L'offre
de santé doit étre adaptée aux besoins d’une population porteuse de maladies chroniques. 1l
s'agit de réduire les risques de la perte d’autonomie et de retarder I'aggravation de la ou des
maladies. Nous devons améliorer la qualité de vie des personnes avec des impacts attendus
sur les quatre facteurs majeurs d’hospitalisation : chute, iatrogénie, dépression et dénutri-
tion. Il s’agit, d’'une part, de réduire le nombre d’hospitalisations inadéquates et de recours
indu aux urgences et, d’autre part, de favoriser I'amélioration des pratiques professionnelles,
notamment dans la transition ville-hépital et dans le partage de la communication. Enfin, il
faut mettre en ceuvre une gouvernance territoriale et développer des outils transversaux de
coordination. L’évaluation se fera sur ces actions dans les neuf territoires. Méme si nous ne
sommes qu’en phase de lancement, on peut s’interroger : quels sont les leviers de Paerpa ?
Le premier concerne I'organisation de la gouvernance et le management. Il faut un diagnos-
tic territorial partagé, c’'est-a-dire avec I'ensemble des acteurs : les financeurs — les ARS et
conseils généraux — et I'ensemble des acteurs de terrain — établissements de santé, profes-
sionnels de 'ambulatoire ou services médico-sociaux.
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Organiser une réponse de proximité et la gouvernance entre les acteurs

Ce temps de diagnostic territorial partagé est un temps long. Il est nécessaire de cla-
rifier les objectifs et les données d’analyse sur lesquelles s’appuyer, tant quantitatives que
gualitatives.

L’organisation d’une réponse de proximité est un second point important : il s'agit de
structurer une coordination clinique de proximité, c’est-a-dire une réponse dédiée a la per-
sonne. Troisieme point, I'organisation de la gouvernance des acteurs sur un modeéle francais,
celui de la Méthode d’action pour I'intégration des services d’aide et de soins dans le champ
de l'autonomie (Maia) devenu une méthode d’intégration (tables stratégiques et tables tac-
tiques). Enfin, dernier point en matiéere de gouvernance : I'application du principe de sub-
sidiarité dans les missions. En effet, lorsqu’'un méme territoire regroupe un Centre local
d’information et de coordination (Clic), un réseau, une filiére, des services a la personne, une
filiere gériatrique, une politique du conseil général, une politique de I’ARS, ce sont autant
d’acteurs qui ont des missions qui se superposent. Le cahier des charges de Paerpa utilise le
terme de « coordination territoriale d’appui » en indiquant clairement que celle-ci doit étre
en subsidiarité, c’est-a-dire que son organisation ne doit comporter aucun doublon, comme
c’est le cas actuellement.

Les principaux outils : juridiques, systémes d’'information, financiers

Ensuite, il existe des outils juridiques et des systemes d’information documentaires.
D’une part, un décret de la Commission nationale de I'informatique et des libertés (Cnil)
autorise désormais l'acces au Sniiram pour les ARS retenues. L’accés a la base de données
de I’Assurance maladie est en effet compliqué. Or, ces territoires y ont droit. Second outil
juridique : un décret autorisant le partage d’information entre des professionnels sanitaires
et sociaux, qui contribue grandement a améliorer la situation.

D’autre part, I'Etat a décidé de financer et mettre en ceuvre un systéme d’information :
déploiement de messagerie sécurisée (MSSanté de I'Asip) ; développement d’annuaires de
ressources ; mise en ceuvre d’'un systeme d’information permettant de partager le plan per-
sonnalisé de santé (PPS) et a la coordination territoriale d’appui de faire un suivi de ce plan.
Enfin, il existe également des éléments financiers — des allocations de ressources budgé-
taires pour lesquelles le principe de subsidiarité doit aussi se pratiquer. Si on ne doit pas
financer deux fois, cela suppose de connaitre intégralement ce qui est financé sur les terri-
toires (financement expérimentation art. 70, maison de santé éligible aux nouveaux modes
de rémunérations, appels a projets divers, allocations de ressources qui sont données a un
hopital pour une action spécifique...).

Le financement de Paerpa

Dotation spécifique du fonds d'intervention régional

« Financement déterminé nationalement :
- La rémunération de I'élaboration et du suivi des plans personnalisés de santé (PPS) : 100 euros par PPS et par an
- La rémunération de séance d'éducation thérapeutique : 200 euros /séance organisée
« Financement encadré nationalement :
- Déploiement des systemes d'information
- Télémédecine
- Hébergement temporaire en Ehpad en sortie d’hospitalisation
- Financement d'aide a domicile dans le cas de sortie d’hdpital
- Financement de | évaluation gériatrique a I'hdpital /organisation du parcours intra-hospitalier
- Organisation de la coordination territorial d'appui
« Financement d’actions locales , issues du diagnostic territorial
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Les outils documentaires : le plan personnalisé de santé

S’agissant des outils documentaires, il convient de présenter plus en détail le plan per-
sonnalisé de santé. Ce plan d’actions repose sur I'idée de la nécessité d’avoir une approche
pluriprofessionnelle face a une population en risque de perte d’autonomie. Ce plan doit étre
rédigé sous la responsabilité d’'un médecin traitant, dans le cadre d’'une coordination cli-
nique de proximité (CCP) qui réunit deux ou trois professionnels de santé auprés de la per-
sonne concernée, par exemple une infirmiere libérale et un pharmacien en plus du médecin.

Les professionnels qui rédigent ce plan d’actions seront rémunérés sur ce temps de
coordination a hauteur de 100 euros. Ce PPS, construit par la HAS, comporte deux volets. La
personne a d’abord été repérée comme potentiellement éligible a ce plan d’actions puis elle
bénéficie d'une évaluation qui décide si elle bénéficiera ou non de ce plan.

Ce processus peut parfois étre source de confusions entre le repérage, I'évaluation et
I'action mais il est incontournable. Les réseaux effectuent souvent les trois sans forcément
distinguer les différentes étapes. Pour revenir au principe de subsidiarité, chaque acteur a
déja ses outils.

Le tableau ci-dessous présente le questionnaire d’'aide a la décision de mettre en
ceuvre une démarche de type PPS chez des patients de plus de 75 ans :

Repérer les personnes éligibles a une évaluation dans Paerpa

La personne: Oui | Non | ?

— A-t-elle été hospitalisée en urgence (au moins une fois depuis 6 mois) ?

— A-t-elle une polypathologie (n>=3 ou une insuffisance d'organe) et une polymédicalisation (n>=10) ?

— A-t-elle une restriction de ses déplacements ?

— A-t-elle des troubles cognitifs, thymiques, comportementaux (dont addictions) ne lui permettant pas
de gérer son parcours ou mettant en difficulté 'aidant/I'entourage ?

— A-t-elle des problémes socio-économiques (isolement, habitat, faibles ressources ?

— A-t-elle des problémes d'accés aux soins ou d'organisation des soins ?

Si vous avez répondu « oui » a une de ces questions :
— La personne vous parait-elle nécessiter Iélaboration d’un PPS (suivi pluriprofessionel) impliquant le
médecin traitant et au moins 2 autres professionnels ?

— Sioui, accepte-t-elle l'initiative d'un PPS ?

Les défis de Paerpa

Pour la population-cible, il faut disposer des outils d’analyse : comment analyser les
besoins de santé de cette population ? A-t-on le bon outillage pour que le planificateur et le
financier déterminent, en fonction des besoins exprimés un panier de ressources adéquat
par niveau de profil ? 1l s’agit de développer en priorité des actions de prévention, d’antici-
pation et de programmation. Pour les professionnels de santé, il y a des leviers d’actions sur
leurs pratiques, comme la pratique du repérage, par exemple. Il faut avoir une habitude de
travail pluriprofessionnelle, un partage d’'informations et un suivi d’'indicateurs.

Pour les tutelles, il est extrémement compliqué de mettre en ceuvre le principe de
subsidiarité des missions. Une agence a décidé de supprimer ces Clic et de mettre les acteurs
dans une intégration Maia. Nous verrons comment cela fonctionne. En tout cas, on assiste a
un début de principe de subsidiarité des missions.

La mise en ceuvre de cette expérimentation comporte trois enjeux : apprentissage

du travail pluriprofessionnel, partage d’'informations entre des acteurs sanitaires et sociaux,
disposer d’un systeme d’information a la hauteur de I'enjeu.
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L’organisation des soins face a la fragilité

Claude Jeandel
Faculté de médecine de Montpellier,
CHU de Montpellier

Changer de paradigme : une logique de parcours davantage centrée
sur les besoins de la personne agée

En tant que corédacteur du rapport et du cahier des charges!, je pense que le raccourci
« Paerpa » n’est pas opportun — je rappelle que Paerpa signifie « Personnes agées en risque
de perte d’autonomie ». La formulation « Parcours de santé des personnes agées en risque
de perte d’autonomie » me semble plus appropriée.

La genese de ce concept renvoie aux différents rapports du Haut conseil pour I'avenir
de I'assurance maladie (Hcaam), et plus particulierement au rapport relatif au vieillissement,
a la longévité et a la dépendance (Hcaam 2010 et 2011). Trois points essentiels se dégagent
de ces différents rapports : I'inefficience du recours a I’hépital ; I'inefficience de la coordi-
nation des soins des acteurs ; enfin, I'accélération brutale entre 75 et 85 ans des dépenses
unitaires de santé, ce qu’on appelle la part évitable de la sur-dépense. On I'estime a plus de
2 milliards d’euros sur des dépenses prévues, a défaut d’opérabilité et d’adéquation entre
les besoins et I'offre. Cette enveloppe est bien supérieure au Fonds d'intervention régional
(Fir), qui s’est substitué au Fonds d’intervention pour la qualité et la coordination des soins
(Figcs). C'est le fonds dédié aux missions d’'intérét général. 1l s’agirait finalement de réorien-
ter les dépenses hospitalieres inadéquates vers la prévention et les besoins médico-sociaux.
Quant aux faiblesses, elles sont bien identifiées : fragmentation des parcours, fragmentation
de l'offre, caractere sous-optimal de I'organisation des soins et, surtout, segmentation des
tarifs. Prenons I'exemple d’'une personne atteinte d’'une maladie d’Alzheimer. Au cours de
son parcours, elle sollicitera les différentes enveloppes tarifaires (enveloppes de ville, Tarifi-
cation a I'activité (T2A), Dotation annuelle de financement (Daf), Missions d’intérét général
et a I'aide a la contractualisation (Migac), tarification ternaire, Missions d’enseignement, de
recherche, de référence et d’innovation (Merri), qui impliquent différentes gouvernances.

Changer de paradigme, cela veut dire passer d’'une approche trop centrée sur les res-
sources, les structures et les pathologies, a une logique de parcours davantage centrée sur
les besoins de la personne. Tout cela doit permettre une meilleure utilisation des ressources
et une délivrance de bons soins, au bon moment, par les bons professionnels, dans les meil-
leures conditions et aux meilleurs co(ts. Voici I'idée générale.

Des niveaux de prise en charge différenciés selon les besoins

Je ne vais pas insister sur la population-cible mais simplement sur quatre éléments
déja évoqués par Marie-Dominique Lussier. Ce sont les quatre principaux facteurs d’hospi-
talisations évitables : les chutes, la dépression, la dénutrition et les problémes liés au médi-
cament (tant la iatrogénie que le défaut d’observance médicamenteuse). Dans le cadre de
la rédaction de ce rapport, nous avons travaillé sur cette pyramide (voir page suivante) en
commencant par définir quatre sous-populations (au sein des personnes de 75 ans et plus).

1 Comité national de pilotage sur le parcours de santé des personnes agées en risque de perte d’autonomie, Rap-
port sur la mise en ceuvre des projets pilotes (janvier 2013), Comité présidé par Dominique Libault, composé
d’ateliers présidés par le Pr. Sylvie Legrain, le Pr. Claude Jeandel, Philippe Burnel et Franck Von Lennep ; Vice-
présidents : Dr Rémy Bataillon, Pascal Chauvet, Housseyni Holla, Dr Alain Lion. Rapport établi par Céline Mou-
nier et Cécile Waquet, membres du service de I'Inspection générale des affaires sociales.

69



La prévention de la perte d’autonomie
La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Les approches scientifiques de la fragilité > Fragilité et adaptation de I'offre de soins

Irdes janvier 2016

Figure 1 Des niveaux de prise en charge différenciés selon les besoins
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Source : Auteur

Au premier niveau, les personnes dites en bonne santé, que I'on pourrait dénommer
les sujets « robustes » pour employer un terme déja utilisé par d’autres intervenants, qui re-
lévent d’actions de prévention ; au deuxieme niveau, les personnes a risque de perte d’auto-
nomie, que I'on peut dénommer « sujets agés fragiles » ; au troisiéme niveau, les personnes
qui sont déja atteintes de maladies chroniques incapacitantes et dont la plupart sont déja en
état de dépendance ; enfin, au quatrieme niveau, les personnes qui présentent en plus une
complexité médico-sociale relevant de la gestion de cas. Les réponses a donner sont dis-
tinctes en fonction du niveau. Cette catégorisation peut étre discutée mais on s’est appuyés
sur cette derniere pour construire le modéle du parcours de la santé.

Le repérage de la fragilité en soins ambulatoires

Quelle organisation des soins face a la fragilité ? Deux actions doivent étre privilé-
giées : d'une part, le repérage des personnes agées en risque de perte d'autonomie en milieu
ambulatoire, et, d’'autre part, leur repérage en établissement de santé. La premiére action
vise a prévenir la perte d’autonomie en intervenant sur les facteurs identifiables pour éla-
borer ensuite un Plan de prévention personnalisé (PPS). Les individus sont classés de la
maniere suivante : les fragiles, les pré-fragiles et les non-fragiles. Le phénotype expose a un
risque accru de précéder une chute, de perdre son autonomie, de perdre sa mobilité, d’étre
hospitalisé ou de décéder.

S’'agissant des indicateurs de risque de perte d’autonomie, outre les critéres de Fried
(composante physique), un certain nombre d’études mettent I'accent sur les composantes
psycho-cognitives et sociales, dont I'isolement. Cela nous a conduits, au p6le gérontologique
que je dirige a Montpellier, a élaborer une grille un peu différente, qui se rapproche de celle
de Toulouse (voir ci-aprées). J'ai également souhaité ajouter la question de I'aidant car l'ai-
dant est un sujet fragile ou a risque de perte d’autonomie potentiel. L’intérét d’identifier
ces personnes est de leur proposer une évaluation gériatrique afin d’identifier d’éventuelles
morbidités incipiens — j'inscris la dénutrition dans les morbidités — qui ne sont pas identi-
fiées et ne sont donc pas des motifs de consultation en médecine générale.
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Questionnaire pour identifier les patients a risque de perte d’autonomie de 65 ans et plus
(a réaliser a distance de toute pathologie aigué)

Dépistage

Oui | Non | NSP

— Votre patient vit-il seul ?

— Votre patient a-t-il perdu du poids au cours des 3 derniers mois ?

— Votre patient se sent-il plus fatigué depuis ces 3 derniers mois ?

— Votre patient a-t-il plus de difficultés pour se déplacer depuis ces 3 derniers mois ?

— Votre patient se plaint-il de sa mémoire ?

— Votre patient joue-t-il le role d'aidant naturel ?

— Votre patient a-t-il une vitesse de marche ralentie (plus de 4 secondes pour parcourir 4 métres) ?

Sivous avez répondu « OUI » a une de ces questions :

— Votre patient vous parait-il fragile ? ;

Source : Contre les maladies chroniques pour un vieillissement actif en Languedoc-Roussillon (Macvia-
LR), CHRU de Montpellier

Marie-Dominique Lussier a déja évoqué la coordination clinique de proximité. L’idée
est de passer du modeéle actuel, qui n’est pas efficient, @ un modéle de coordination impli-
quant les différents acteurs et plus particulierement le médecin traitant. C'est effectivement
au sein de cette coordination qu’il pourra étre procédé a cette évaluation et a I'initiation du
Plan de prévention personnalisé (PPS) [voir ci-dessous].

Figure 2 La coordination clinique de proximité
SITUATION ACTUELLE AVEC LES PROJETS PILOTES
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1 1

1 |

1 1
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d'autonomie A A de I'état de santé

Préservation de I'autonomie,
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*MT : médecin traitant, IDE : infirmiére diplomée d’état, PPS : plan personnalisé de santé

Source : Auteur
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Le repérage de la fragilité en établissements de santé

Il existe un deuxieme type d’action, le repérage des personnes agées en risque de
perte d’autonomie en établissements de santé. Ce point n’a pas encore été beaucoup évoqué.
L’objectif est de prévenir la dépendance que I'on pourrait qualifier de « iatrogene » ou « no-
socomiale » et d’optimiser les séjours hospitaliers. Les points de rupture sont connus. C’est
I'entrée dans I'établissement par les urgences, qui n’est pas toujours justifiée. Or, un grand
nombre d’hospitalisations sont potentiellement évitables. Des entrées par les urgences pour-
raient étre évitées par des accés directs. Au cours du séjour lui-méme, la segmentation des
différents segments d’activité — MCO et SSR — fragmente le parcours. Se pose ensuite la
question de la gestion des sorties d’hospitalisation et des transitions ville-hdpital.

Tout cela reflete la situation actuelle. Cela concerne principalement des hospitali-
sations que I'on définit comme « non programmables ». Effectivement, ces 3 millions de
séjours hospitaliers non programmables concernent majoritairement des personnes agées
(voir ci-dessous) dans le cadre de situations de crise (chutes, pathologies infectieuses, patho-
logies cardiovasculaires, décompensations et multi-défaillances d’organes, etc.).

Figure 3 Accés a I'hospitalisation : hospitalisations programmeées et hospitalisations
non « programmables »

L

‘ 17 millions de venues > m
URGENCES
< 14 millions de RAD |

Source : Auteur

L’histogramme ci-contre montre bien les écarts de durée moyenne de séjour (DMS)
entre les patients agés hospitalisés selon qu’ils ont moins ou plus de 75 ans, et ce dans I'en-
semble des unités de soins, médicales et chirurgicales. La durée du séjour hospitalier s’avére
plus élevée dés lors que le patient appartient a I'une ou plusieurs des six catégories majeures
de diagnostic (CMD) inductrices d’incapacités : affections du systeme nerveux ; affections
de I'appareil respiratoire ; affections de I'appareil circulatoire ; affections et traumatismes
de I'appareil musculo-squelettique et du tissu conjonctif, traitées en médecine ; les mémes,
traitées en chirurgie ; maladies et troubles mentaux. Par conséquent, ces patients présentent
un risque accru de perte d’autonomie ou de son aggravation au cours de I’hospitalisation.

Nous n’avons pas évoqué la cohorte SAFE, pourtant trés instructive, que nous avions
instruite en 2000 a partir de neuf établissements de santé. On s'était intéressés aux patients
de plus de 75 ans admis aux urgences, auprées desquels nous avons pratiqué une évaluation
gériatrique compléte. Ces patients ont fait I'objet d’un suivi pendant trois ans, et nous avons
ainsi pu établir un certain nombre de facteurs prédictifs d’hospitalisation prolongée.

Je voudrais également évoquer une étude qui s’est intéressée a I'influence de la durée
de I'hospitalisation et du nombre des hospitalisations sur des indicateurs dont on a beau-
coup parlé hier : masse maigre et masse grasse, force musculaire. Cette étude montre notam-
ment que la durée d’hospitalisation et que le nombre d’hospitalisations aggravent le risque
de sarcopénie et donc de perte d’autonomie fonctionnelle.
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Figure 4 Durée moyenne de séjour en médecine et en chirurgie, en fonction de I'age
(2012)

1990 000 séjours 134 000 séjours

¥

( \ [ ] <75ans
5 jours B >75ans

Médecine Chirurgie Gériatrie aigué

Données : Agence technique sur I'information sur I'hospitalisation (ATIH)

En 2006, avec Philippe Vigouroux, directeur de Centre hospitalier universitaire
(CHU), et Pierre Pfitzenmeyer, professeur de gériatrie, une mission ministérielle nous avait
conduit a élaborer un rapport sur la question de I'impact du choc démographique sur « le
fonctionnement des hopitaux quinze ans plus tard ». Ce rapport a donné lieu a différentes
circulaires et, notamment, a la création des filieres gériatriques. Cing objectifs avaient été
énoncés?, dont la nécessité de prendre en compte le vieillissement des patients dans les ser-
vices non gériatriques, mais ce point n'a pas a ce jour fait I'objet de mesures spécifiques.
C’est la raison pour laquelle nous avons souhaité inscrire dans le cadre du cahier des charges
« Parcours de santé des personnes agées en risque de perte d’autonomie » un ensemble de
mesures s'adressant plus spécifiguement aux établissements de santé. Huit recommanda-
tions ont été proposées pour les établissements de santé3. 1l s'agit de mettre I'accent sur la
nécessité de rendre visible et effective au sein de la structure hospitaliere la volonté d’amé-
liorer le parcours de santé des personnes agées hospitalisées.

2 Objectif n° 1 : Créer un label « filiére gériatrique » pour chaque établissement de santé siége d’un service d’ur-
gences.

Objectif n° 2 : Faire contractualiser en tant que « partenaires de la filiére gériatrique labellisée » les établisse-
ments et structures associés a la filiere gériatrique.

Obijectif n° 3 : Prendre en compte le vieillissement des patients dans les services non gériatriques.
Objectif n° 4 : Développer la coordination entre tous les partenaires, tout au long du parcours du patient.

Objectif n° 5 : Disposer en nombre et en qualification des femmes et des hommes pour animer cette politique
gérontologique.

3 Optimiser I'accueil des personnes agées de 75 ans et plus admises dans le cadre d’hospitalisations non program-
mées / Repérer les patients en risque de perte d’autonomie dans I'ensemble des services hospitaliers / Faciliter
I'acces des patients ageés fragiles ou polypathologiques aux plateaux techniques / Favoriser le regroupement de
certaines compétences au sein de plateformes dédiées / Mieux anticiper et gérer les sorties / Adapter la gouver-
nance pour mobiliser lacommunauté hospitaliére et parvenir au changement d’organisation souhaité / Doter les
départements de gériatrie de commission s de réflexion éthique / Valoriser les métiers de la gériatrie (C. Jeandel
et P. Vigouroux (2014). L'adaptation de la prise en charge des personnes agées en établissement de santé. La
Documentation francaise).
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Diffuser une culture gériatrique au sein des établissements de santé

Il est nécessaire que s’opere une prise de conscience au niveau stratégique et opéra-
tionnel des établissements de santé. Autrement dit, il est impératif que les établissements
de santé se dotent d’'une commission de coordination gériatrique aupres de la Commission
médicale d’établissement (CME), au méme titre qu’il existe des Comités de lutte contre la
douleur (Clud), des Commissions de liaison alimentation nutrition (Clan) et des Comités
de lutte contre les infections nosocomiales (Clin). Il s'agit d’essaimer au sein des établisse-
ments une culture gériatrique. Il est nécessaire que le patient hospitalisé en cardiologie, en
neurologie ou dans d’autres spécialités non gériatriques soit demain pris en charge dans des
conditions optimisées en s’'inspirant du concept d’approche adaptée canadienne.

Il s’agit déja de considérer que tout patient 4gé de 75 ans ou plus qui est hospitalisé de
maniére non programmée doit faire I'objet a I'admission ou dans les 24 heures de I'admis-
sion d’'une mini-évaluation, ne serait-ce que pour connaitre son état d’autonomie antérieure.
Le plus important est de disposer de I’ADL 24 heures avant I’hospitalisation. En fonction de
ce résultat, une évaluation plus approfondie, ou le recours a une équipe mobile de gériatrie,
peut étre envisagée.

Figure 5 Algorithme intra-hospitalier

Patients de 75 ans et plus
admis aux urgences, médecine ou chirurgie
(non programmé)

Evaluation de I'autonomie, échelle ADL (J-15 et JO)
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interne
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Source : Auteur
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De la fragilité... aux innovations technologiques
en faveur des personnes agées a domicile

Hervé Michel

Centre expert en technologies et services pour le Maintien en autonomie a domicile des
personnes agées (MADOPA)

MADOoPA — dont I'acronyme signifie « Maintien en autonomie a domicile des per-
sonnes agées », est un centre expert créé en 2009 et actuellement présidé par Alain Faye, le
président de la Mutualité francaise Champagne-Ardenne. Depuis 2012, nous avons été label-
lisés comme centre expert par le Centre national de référence santé a domicile et autonomie
(France Silver Eco) sur la thématique de la fragilité des personnes agées, au méme titre que
le CHU de Toulouse. Notre positionnement est trés spécifiqgue : MADOPA n’a pas vocation a
intervenir sur des thémes sur lesquels un travail a déja été fait, mais sur des themes peu ou
mal connus et susceptibles d’étre éclairés sous un nouveau jour.

MADOPA est une association loi 1901 qui compte 27 adhérents répartis en six colléges
d’acteurs : recherche-enseignement, protection sociale, prévention-soin-service, collectivi-
tés, industriels et usagers. Autrement dit MADOPA est constitué d’acteurs clés de I'éco-sys-
téme santé & autonomie a domicile. De nouveaux adhérents nous ont également rejoints, en
particulier AG2R La Mondiale et le conseil régional de Champagne-Ardenne. Nous avons
une forme de « colonne vertébrale mutualiste » puisque la Mutualité francaise Champagne-
Ardenne assure la présidence du bureau, la Mutualité de I’Aube la trésorerie et que la Fédé-
ration nationale de la Mutualité francaise (FNMF) y est également représentée.

Ce sont des acteurs fondateurs et historiques qui structurent I'action et permettent un
certain équilibre entre les acteurs de la recherche et ceux du terrain. Par conséquent, MA-
DoPA a a la fois un pied dans la recherche et dans la stratégie des institutions et entreprises
qui travaillent en direction des personnes agées a domicile. 1l y a deux piliers tres forts : les
acteurs mutualistes et I'Université de technologie de Troyes (UTT). Historiquement, I'idée
de MADOPA est venue du Professeur Jacques Duchéne de I'Université de technologie de
Troyes et du Docteur Philippe Dejardin, directeur du Centre de prévention Les Arcades.
IIs ont amené dans leur sillage les grands acteurs mutualistes et territoriaux qui ont fondé
MADoPA.

La finalité actuelle de MADOPA consiste a évaluer et construire, avec les personnes
agées et leurs aidants, des solutions innovantes de repérage/prévention de la fragilité et de
promotion de I'autonomie des personnes agées a domicile.

Quels sont nos domaines de compétence ? Que fait-on ? Nous avons une double ex-
pertise. Tout d’abord, nous travaillons sur la fragilité, la vulnérabilité et maintenant sur les
ressorts de santé et d’autonomie. Nous avions invité Francois Béland en 2010 et nous avons
fait tout un chemin depuis lors, puisque nous avons organisé un cycle de trois séminaires
internationaux qui ont donné lieu a la publication d’'un ouvrage collectif et pluridisciplinaire.
L’objet du premier cycle de trois séminaires portait sur les questions suivantes : Comment
définit-on cette notion de fragilité ? Comment la mesure-t-on ? Quelles sont les stratégies de
prévention ?

L’idée de MADOPA est de bien connaitre la fragilité du point de vue des gériatres.
Néanmoins, nous ne sommes pas des gériatres. 1l s’agit de bien connaitre leur travail pour
apporter un éclairage aussi simple que possible. Mais notre objectif est aussi d’aller plus loin
en apportant un éclairage pluridisciplinaire sur la fragilité.
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MADOPA ne prétend pas reproduire ce que les gériatres font déja, et mieux que nous.
Il s’agit plutdét d’élargir la présentation et d’ouvrir des perspectives. De méme, en ce qui
concerne I'évaluation, notre deuxieme champ d’expertise : il ne s'agit pas de faire ce qui se
fait déja dans le champ de la psychologie, de I'ergonomie, de I'évaluation médico-écono-
mique, etc., mais d’étre sur une approche globale et de jouer le réle d’éclaireur, en allant sur
des terrains qui ne sont pas encore trés bien connus.

Eclairage sur la fragilité, la vulnérabilité et les ressorts de santé

Plus précisément, le premier domaine d’intervention concerne la fragilité, la vulnéra-
bilité et les ressorts de santé. Nous nous sommes appuyés sur I'approche des gériatres, de la
science politique et des sciences sociales - dont je viens de parler - et aussi de la sociologie.
Avant de venir a MADOPA, j'avais réalisé une revue de la littérature sur la notion de vul-
nérabilité avec Blanche Le Bihan, dans le cadre du projet ANR Vulage, avec I'université de
Bretagne occidentale.

J'ai alors beaucoup souffert en découvrant la notion de fragilité ! Si I'on veut com-
prendre dans le détail ces différents modeles, il est facile de s’y perdre. Deux écoles structurent
cependant le champ, I'école de Fried et celle de Rockwood, comme cela a déja été évoque.

Certaines approches sont plus opérationnelles que d’autres. L’approche de Rockwood
comporte tellement d’indicateurs qu’il devient difficile de comprendre ce qu’est la fragilité.
L’approche de Fried a I'avantage de donner une idée « de I'intérieur » de ce qu’est la fragilité,
en la distinguant, par un nombre limité d’indicateurs physiques, des incapacités, de la dé-
pendance et des maladies chroniques. A MADOPA, nous tenons a jour cette connaissance de
I’évolution de la littérature gériatrique, de facon a la présenter le plus simplement possible.
A cOté, il y a des institutions telles que la Caisse nationale d’assurance vieillesse (Cnav) qui
proposent leur propre grille ou leur propre questionnaire de fragilité a partir de leur exper-
tise. On peut donc distinguer le champ gériatrique et celui des institutions. Il convient aussi
d’inclure le champ des gestionnaires de catastrophes naturelles, qui ont beaucoup travaillé
et conceptualisé sur la notion de vulnérabilité. Aux Etats-Unis et en Angleterre, certains
sociologues s’en sont saisis pour I'appliquer aux personnes agées. Le terrain fondateur de la
fragilité renvoie a une dimension physique, avec toute une série d’'indicateurs biologiques
et de force que les médecins maitrisent trés bien. Petit a petit, les dimensions cognitives et
psychologiques ont été intégrées : mémoire, dépression, etc. La question sociale se pose avec
d’autres critéres qui ont davantage été travaillés par des institutions ou par des sociologues
qui viennent d’'une autre culture et apportent un éclairage différent.

Figure 1 Dimensions et indicateurs principaux
DIMENSIONS (principales)
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Par conséquent, cette question de la fragilité doit forcément étre travaillée avec les gé-
riatres. En revanche, pour la prise en compte des dimensions cognitives et surtout sociales,
d’autres acteurs venant d’autres disciplines peuvent proposer une analyse plus fine qui sera
complémentaire de celle des gériatres.

Les deux notions de fragilité et de vulnérabilité sont fondamentalement différentes,
comme j'ai pu le constater lors de I'élaboration de la revue de littérature en collaboration
avec Blanche Le Bihan. D’un point de vue étymologique, la fragilité renvoie davantage a un
état de fragilité « vu de l'intérieur », a un probleme intrinseque, alors que la vulnérabilité
est une notion qui se situe par rapport a quelque chose d’extérieur, méme si les gériatres les
utilisent souvent I'une pour l'autre et si la définition méme de la fragilité emploie le terme
de vulnérabilité.

Figure 2 Fragilité et vulnérabilité
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Les travaux des sociologues, comme ceux d’Elisabeth Schroder-Butterfill, mettent en
évidence I'importance des capacités d’adaptation d’un individu dans un environnement, au
regard de ressources individuelles — parmi lesquelles les indicateurs de santé — et de res-
sources relationnelles. Il s’agit d’'une approche tout a fait différente, tres dynamique, qui a
été peu développée jusque-la.

Nous avons réalisé des études de cas dans le cadre de I'évaluation des usages et d'un
« pack technologique » de repérage des personnes agées. Ce pack technologique, fondé sur
les criteres de Fried, a été expérimenté par la Cnav et la Carsat Nord-Est. Nous avons ob-
servé comment les travailleurs sociaux faisaient leur travail d’évaluation des besoins des
personnes ageées a partir de leur questionnaire de fragilité, de la grille Aggir et du pack qui
leur était confié.

Ce qui nous a frappés en lisant les études de cas, c’est que I'on retrouvait pratique-
ment tous les facteurs de risque identifiés par les gériatres. Ci-dessous I'étude de cas de
Madame C., 91 ans.

Madame C. habite dans un appartement HLM a Troyes, au troisieme étage sans as-
censeur ; elle est locataire depuis plus de 55 ans, ce qui nous donne déja un certain profil de
la personne. En ce qui concerne ses facteurs de risque, elle est touchée aux niveaux physique,
cognitif et social. On retrouve bien une multiplicité de facteurs de risque qui renvoient, com-
plétement ou partiellement, a I'une ou I'autre des grilles de fragilité des gériatres. Il est trés
intéressant de voir que cela correspond bien a une réalité.

77



La prévention de la perte d’autonomie
La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Les approches scientifiques de la fragilité > Fragilité et adaptation de I'offre de soins

Irdes janvier 2016

Etude de cas : Madame C., 91 ans

Environnement : Appartement HLM a Troyes, 3¢ étage, sans ascenseur. Locataire depuis 55 ans.

Facteurs de risque: Physiques Cognitifs, psychologiques Sociaux
Biologie, organes : Mémoire : Relations :
« Opération de l'estomac |« Difficultés de concentration » Divorcée

+ Plus d’amis, ni de voisins
- Voit ses enfants une fois par an

Equilibre : Capacités d'adaptation : Environnement :
- Equilibre incertain «+ Aélevé ses deux enfants seule |+ Escalier raide
«Vertiges « Ne se plaint pas « Salle de bains étroite
« Chutes dans la rue (4) » N'a jamais demandé d'aide « Baignoire sabot,
aux institutions «+ Corde a linge au-dessus

de la baignoire

Vue:
« Cataracte

Audition :
» Acouphenes

Elément déclencheur : Chute dans le bus

Fragilité évaluée par le pack: Fragile : force de préhension, vitesse de marche et épuisement en rouge ;
équilibre et fréquence d’activité en orange ; poids en violet.

« Ressort de santé » observé : Perte de la capacité a lire et... a sévader

Que se passe-t-il pour cette dame ? Elle vient juste de faire une demande d’aide.
Jusqu’a présent, elle n’a jamais été accompagnée. Le travailleur social est venu a son domi-
cile. Comment vit-elle, notamment dans sa salle de bain ? La salle de bain est étroite. Elle a
une baignoire sabot. Elle a une corde a linge au-dessus de celle-ci. Elle monte sur le rebord
pour étendre son linge. Il ne lui est jamais rien arrivé. C'est tres intéressant, pour nous, a
MADOPA. Elle a91 ans, elle n’a jamais eu d’aide et il ne lui est jamais rien arrivé. Ce n’est pas
un hasard si j'ai choisi de vous présenter cette étude de cas.

Du point de vue du pack, elle est effectivement fragile. L’événement déclencheur a
été une chute dans le bus, qui I'a conduite a faire une demande d’aide. On voit bien que
I'approche gériatrique est intéressante, mais elle est passée au travers puisqu’elle n’a jamais
eu d’accompagnement. Dans cette étude de cas, on peut constater ce qu’on appelle un « res-
sort de santé ».

Ce qui nous a conduits a cela, c’est ce témoignage de la dame : « Depuis que j'ai fait
ma chute dans le bus, j'ai des difficultés de concentration et je n’arrive plus a lire. Jusqu’a
présent, c’'est ce qui me permettait de trouver un sens, du plaisir et de m’évader ». Malgré
cette vie assez rude, elle s'évadait dans la lecture. On voit bien qu’on touche la une dimen-
sion subjective qui est extrémement importante dans I'état de santé de cette personne. Cela
dépasse le cas des facteurs de fragilité et on touche a quelque chose d’infiniment important
pour cette personne. Nous ne sommes plus ici dans les facteurs de risque mais dans les fac-
teurs qui soutiennent effectivement la santé et I'autonomie des personnes agées a domicile.

L’ambition de MADOPA est évidemment de contribuer & une meilleure caractérisa-
tion de la notion de fragilité, mais elle est aussi de pouvoir préciser le contenu et la portée
opérationnelle des ressorts de santé et d’autonomie. Lorsque ces dimensions positives sont
touchées, on n’est plus simplement dans la fragilité, et il y a la un champ d’exploration extré-
mement important pour I'ajustement des stratégies d’accompagnement des personnes agées
a domicile.
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L’évaluation des solutions technologiques pour les personnes agées

adomicile

Je vais maintenant passer a la deuxiéme partie de ma présentation, qui est un éclai-
rage sur I'évaluation des solutions technologiques pour les personnes agées. Ce sont des
guestions passionnantes, qui mériteraient de larges développements. Je ne ferai pas une
présentation exhaustive puisque je ne parlerai que de I'expérience de MADOPA et des projets
sur lesquels nous travaillons.

En 2014, nous travaillons notamment sur I'évaluation de deux projets européens
concernant des solutions robotiques : un robot d'assistance aux personnes agées (projet FP7
ACCOMPANY) et un robot de téléprésence pour personnes agées (projet FP 7 TERESA). Le
robot d’assistance colte 250 000 euros et n’est actuellement en mesure d’apporter qu’un
nombre trés limité de services. Evidemment, on est assez loin du marché, mais c’est un for-
midable terrain d’évaluation et d’expérimentation des usages. Le robot de téléprésence vaut
guant a lui 10 000 euros : on est ainsi beaucoup plus prés du marché. Mais on peut se poser
la question de sa valeur ajoutée par rapport a Skype ? L'objectif de ce projet est de rendre ce
robot de plus en plus autonome dans ses déplacements. Depuis chez elle, la personne — que
ce soit la personne agée ou son aidant — commande le robot qui est ailleurs et qui représente
la personne agée ou son aidant dans un lieu ou elle ne peut étre physiquement. On va évaluer
les conditions d’'usage en centre de prévention, a domicile et dans différents Ehpad, ce qui
est particulierement intéressant.

Nous sommes sur des projets un peu futuristes. Un fonds national sur la robotique a
été mis en place, ce qui montre bien qu'il y a des enjeux tres importants. Il existe des projets
nationaux de domomédecine!. En ce moment, nous faisons aussi I'évaluation de la chro-
no-chimiothérapie a domicile et de bracelets de géolocalisation. Nous venons d’étre mis-
sionnés par une entreprise pharmaceutique, Medissimo, pour faire I'évaluation des usages
d’un pilulier électronique en France et vraisemblablement aux Etats-Unis. Pour nous, c’est
une occasion extraordinaire d’explorer les conditions d’'usage dans des contextes culturels
différents. Nous sommes également impliqués dans des projets régionaux tels que le projet
Astico, porté par I'lnstitut francais du textile et de I’'habillement (IFTH). 1l s’agit d’'une chaus-
sette intelligente pour le suivi des personnes atteintes d’artérite.

Il'y a un véritable enjeu sur les méthodes d’évaluation. Actuellement, dans le champ
des technologies, deux courants dominent en ce qui concerne ces méthodes. D’une part,
I’évaluation psychologique et ergonomique, avec les concepts d’utilité, d’utilisabilité et d’ac-
ceptabilité, assez difficiles a appréhender eux aussi. Ce sont ces approches et outils qui sont
actuellement utilisés pour I'évaluation des usages des technologies. Et d’autre part, I'éva-
luation plus médico-économique que I'on cherche aussi a appliquer aux solutions d’accom-
pagnement des personnes agées a domicile. Ces deux principaux niveaux d’évaluation sont
généralement conduits de facon séparée.

C’est pourquoi, nous nous sommes positionnés sur une évaluation globale au regard
de tendances d’évolution aux niveaux européen et national. Il existe deux grilles d’évalua-
tion : la grille HTA (Health technology assessment), au niveau européen, et la grille GEM-
SA (grille d’évaluation multicriteres Santé et Autonomie), un outil d’évaluation des projets
basés sur les Technologies de I'information et de la communication (Tic) dans le domaine
médico-social. Nous nous appuyons sur cette grille dans I'objectif d’observer si la technolo-

1 Ladomomédecine se définit comme « I'ensemble des actes et des soins, parfois complexes, dispensés au domicile
du patient ou durant ses activités socioprofessionnelles [...] s'appuyant sur des technologies modernes. Elle vise
a privilégier le maintien & domicile ou en activité et a stimuler le progres médical », dans F. Lévi et C. Saguez
(2008).
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gie est fiable, si elle est acceptable, si elle a un sens pour ses utilisateurs et, également, si elle
s’inscrit dans les organisations du travail des professionnels et de ceux qui les emploient. 1l
faut aussi qu’elle ait un sens par rapport aux politiques publiques. Une fois qu’on a identifié
ces valeurs-13, il est évidemment plus facile de travailler sur les modeles économiques.

Nous avons donc un positionnement global qui s'appuie sur les six axes suivants :

1. Axe technologie :
¢ Quelle fiabilité technique ?
¢ Quelles nature et portée de I'innovation ?
¢ Quelle conformité avec les exigences normatives et professionnelles ?

2. Axe qualité-usage :
¢ Quelle utilité et valeur ajoutée du projet ?
¢ Quelles contraintes et quelles possibilités nouvelles pour les différents utilisa-
teurs : les professionnels, les personnes agées et leur entourage ?

3. Axe organisation :
¢ Quelle intégration du projet dans les organisations du travail existantes ?
¢ Quelle intégration sur un territoire donné et au sein du systéme sanitaire et so-
cial ?
e Quels apports du projet a la coopération entre les professionnels concernés ?

4. Axe stratégie/politique :
e Comment le projet contribue-t-il a la résolution d’'un probléme de politique sani-
taire et/ou sociale ?
¢ Quel impact en termes de maintien en autonomie des personnes agées, de santé
publique, etc.

5. Axe économie :
¢ Quelles économies générées ?
¢ Quelle valeur économique des bénéficiaires sanitaires et sociaux du projet ?
¢ Quelle capacité des porteurs du projet a mettre en ceuvre et déployer le projet ?
¢ Quels mode de financement, modele économique, emploi et création de ser-
vices ?

6. Axe éthique :
¢ Quelles questions éthiques soulevées par ces technologies dans le champ de la
santé et de I'autonomie & domicile ?

Notre deuxiéme positionnement, qui est extrémement important, est plus spécifique
a l'usage des services et technologies. Je rappelle que le courant dominant est I'évaluation
psychologique et ergonomique. Ce sont des modeles qui schématiquement visent a réduire
I'incertitude a faire entrer les technologies au domicile. En ce qui nous concerne, nous
sommes moins pressés. MADOPA n’est pas une structure chargée de développer ni com-
mercialiser des technologies. De la méme fagcon que nous ne sommes pas pour ou contre la
fragilité, nous ne sommes pas pour ou contre les technologies. Du fait de ce positionnement,
il est possible que nous arrivions a des résultats différents, inattendus, qui permettront peut-
étre un développement de certaines technologies. Pour nous, I'usage de la technologie est un
moyen de découvrir les facons de faire au quotidien des personnes agées avec leur vieillisse-
ment, leurs incapacités, leurs maladies chroniques, etc. Cela fait écho a la notion de « capa-
bilité » évoquée hier. L'usage des services et des technologies est, dans le cas présent, un
révélateur et un transformateur potentiel de facons de faire, de compétences individuelles,
de relations d’aide, de modes de coopération, a partir desquels il est possible de penser les
conditions d’usage, organisationnelles, économiques, éthiques nécessaires a I'ajustement et
au déploiement des solutions.
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Les exemples que je vais présenter illustrent le fait que I'on peut produire une infor-
mation nouvelle, inattendue et qui peut étre extrémement riche, pour penser le développe-
ment de ces solutions.

Je prendrai d’abord I'exemple d’un bracelet de géolocalisation, qui s’adresse aux per-
sonnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Ce bracelet sert a retrouver les personnes en cas
de fugue. Prenons deux cas. Le premier cas est celui d’'une dame qui s'occupe de tout depuis
gue son compagnon est atteint de la maladie d’Alzheimer, et qui s’est coupée de I'extérieur.
Ils ont coupé les ponts avec leurs amis. L'auxiliaire de vie intervient de maniere extréme-
ment précise et organisée. C’est une gestion tres professionnelle. 1l n’y a pas du tout de fami-
liarités.

Dans ce cas, a quoi sert ce bracelet ? Pour « recharger les batteries », cette dame
laisse son mari sortir, elle le laisse « aller se perdre ». Elle lui ouvre la porte de I'appartement
lorsqu’elle n’en peut plus. Le bracelet a ici clairement une fonction de répit pour l'aidant,
mais dans un contexte inattendu.

Dans le second cas, c’est I'inverse. Ce sont la meére et la fille qui s’occupent de la per-
sonne agée. Contrairement au premier cas, il existe une ouverture sociale trés importante,
mais un repli sur le domicile. Le monsieur, qu’elles appellent « papy », se retrouve enfermé
dans sa chambre la plupart du temps. Il n’y a plus de poignée ni sur la fenétre ni sur la
porte. Il passe une grande partie de son temps dans sa chambre dans le noir. Au cours de
I'entretien mené par le chef de projet MADOPA avec ces deux femmes, I'auxiliaire de vie est
arrivée de facon inattendue. La mére-épouse s’est alors étonnée de ne pas voir son mari en
compagnie de l'auxiliaire. Papy était dans sa chambre, mais elle ne le savait pas. Ces études
de cas sont extrémement intéressantes parce qu’on arrive rapidement a faire remonter une
information de premiére main, sans jugement, qui permet aussi une réflexion éthique. La,
on voit ce qui se passe a domicile. Certains peuvent étre choqués ; d’autres non. Quelle est
la fonction de ce bracelet dans ce deuxiéme cas ? Il s’agit avant tout d’'une fonction anxioly-
tique. Le monsieur ne s’est jamais perdu. Il sort trés peu. Les aidants ne savent pas comment
le bracelet fonctionne. Le bracelet a aussi une fonction de rappel a I'ordre. Lorsqu’il regarde
trop la télévision, elles lui disent : « Ou est ta montre, papy ? » Le fait de parler de montre
fait qu’il détourne son attention et arréte de regarder la télévision pour aller se placer pres
de la porte d’entrée. Par conséquent, on voit des fonctions tout a fait inattendues au travers
de ces deux cas. Cela permet d'illustrer le travail d’évaluation socio-ethnographique et de
comprendre les usages en profondeur au travers des relations d’aide.

Je finirai en disant que la démarche de MADOPA consiste a co-construire des solu-
tions innovantes en faisant évoluer les parcours, les organisations et les services avec les
acteurs de I'écosystéme, en intégrant les utilisateurs — personnes agées, aidants et profes-
sionnels —, les gestionnaires et les financeurs. On peut avoir cette démarche d’exploration
au domicile avec ceux qui organisent et ceux qui financent. Dans ce travail d’évaluation des
usages a partir de la vie quotidienne des personnes a leur domicile, chaque dimension a son
importance. On va observer et caractériser comment les personnes s'organisent, imaginent
des solutions, des astuces pour vivre avec un handicap, une dépendance, une fragilité, une
maladie chronique, etc. On va observer et qualifier les stratégies d’aide, d’'accompagnement
et les compétences de chacun. On va bien comprendre différentes configurations de relations
d’aide et de soin qu'’il y a aussi lieu de caractériser. Tout ceci va nous permettre de préciser
non seulement les contraintes des personnes agées, mais également et surtout, ce que nous
appelons leurs ressorts de santé et d’autonomie. On va ainsi découvrir avec les personnes
agées et leurs aidants dans quelle mesure ces technologies sont utiles et si ces technologies
peuvent avoir d’autres fonctions tout a fait inattendues. Ce travail d’évaluation socio-ethno-
graphique des usages permet également de soulever, par I'expérience de terrain, des ques-
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tions éthiques. Cette valeur d’usage contribue ensuite a alimenter I'évaluation économique
et les plans d’exploitation des solutions technologiques. C’est ce que MADOPA réalise dans
son travail d’évaluation. Nous posons la question de I'usage des technologies dans ce cadre
d’analyse socio-ethnographique et globale de facon a faire ressortir, avec les personnes agées
et leurs aidants, I'utilité ou non des technologies et les conditions de leurs développements,
mais sans idée a priori sur le déploiement de ces solutions.
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3. Perspectives face au vieillissement

3.1. La fragilité en perspective

Perspectives européennes sur la perte d’autonomie

Jean-Marie Robine
Inserm

Eléments de démographie économique

Quelques éléments de démographie économique pour commencer cette présentation.

La France et I’Allemagne, par exemple, n'ont pas les mémes priorités, comme le
montrent leurs pyramides d’age respectives. En Allemagne, le vieillissement renvoie da-
vantage au probléme de garder les gens au travail le plus longtemps possible tandis qu’en
France, on se heurte plus a un probleme de personnes tres agées et de perte d’autonomie.

Graphique 1 Vieillissement de la population
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Sources : Joint-Action: European Health & Life Expectancy Information System (JA:EHLEIS)

On a constaté par ailleurs une trés forte convergence des espérances de vie a 65 ans
dans I'aprés-guerre. En 1970, celles-ci étaient exactement les mémes, tant aux Etats-Unis,
au Japon qu’en Europe de I'Ouest. Or, personne ne sait encore expliquer pourquoi dans
les vingt ans qui ont suivi, entre 1975 et 1995, nous avons divergé. Certains pays, comme la
France et le Japon, ont continué a avoir une augmentation considérable de I'espérance de
vie & 65 ans. A I'inverse, d’autres pays, comme le Danemark, ont trés fortement ralenti, voire
méme stoppé, pendant vingt ans. Depuis 1995, tous les pays sont repartis a la hausse, mais
comme c’est exactement la méme tendance, les écarts majeurs qui s'étaient établis au cours
de ces vingt années de divergence ne se sont pas comblés. Il s’agit donc d’'une augmentation
paralléle, mais avec des écarts tres importants, d’autant plus si on ajoute les pays de I'Europe
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de I'Est, dont le schéma d’évolution était différent. Partout les espérances de vie a 65 ans
augmentent fortement, chez les hommes ou les femmes, mais avec une trés forte dispersion.

Entre la Bulgarie, par exemple, ou I'espérance de vie chez les femmes est la plus faible,
et le Japon ou la France, on constate une différence de six ans.

Graphique 2 Espérance de vie a 65 ans
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Un autre point important concerne la transition démographique, qui a consisté essen-
tiellement en une tres forte réduction de la mortalité infantile. Dans cette transition, qui
s’est déroulée sur de nombreuses années et qui concerne la France depuis le début du XIX®
siécle jusque dans les années 1930, aucun changement dans la distribution des durées de vie
des adultes n’est observé. En 1827, comme en 1927, les adultes meurent autour de I'age de
70 ans. A partir des années 1930, I'’ensemble de la distribution des durées de vie de la popu-
lation se déplace vers des ages plus élevés. Ce phénomeéne n’a pas du tout été anticipé par les
démographes et les épidémiologistes. En outre, personne ne s’intéressait a la mortalité des
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personnes agées. En France, Alfred Sauvy avait déclaré, a propos des projections de popula-
tion, que les personnes agées sont déja nées et agées et qu’elles ne peuvent donc que mourir.
« De toute facon, il n'y a rien d’autre a attendre. On garde le méme niveau de mortalité et
on le projette pour les cinquante ans qui viennent ». Un exemple éloquent de la révolution
de la longévité des adultes concerne les femmes. En 1907, en France, seules 2 % des femmes
atteignaient I'age de 90 ans. Un siecle plus tard, prés de 40 % des femmes atteignent cet age.

Le taux d’augmentation annuel de la population des personnes trés agées est fort et
ne montre aucun signe de ralentissement. L’exemple le plus spectaculaire est celui des cen-
tenaires : il n'y a pratiguement pas de centenaires dans I'Europe des 15 en 1945. En 2005, on
en dénombre 45 000. Il est en est de méme au Japon.

Graphique 3 Evolution de I'age de décés des femmes en France entre 1827 et 2027 -
pour 100 000 naissances

5000

4000

3000+

Nombre de décés (dx)

2000<::

1000 |+

-

....... o
= — e —a b e a et S o S e
0+ et :

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 110 120

Sources : Joint-Action: European Health & Life Expectancy Information System (JA:EHLEIS)

L’espérance de vie sans incapacité : I'indicateur structurel pour mesurer
la qualité de vie des Européens

Sur la base de la connaissance de ces grands mouvements, les décideurs européens
veulent complétement réorganiser la recherche. Etant donné que I'espérance de vie aug-
mente autant, la question devenue essentielle est de savoir combien de temps dure la vie en
bonne santé.

En France, en partie grace a Alain Colvez, nous travaillons depuis des années sur un
indicateur — I'espérance de vie sans incapacité —, qui fait partie de la famille des espérances
de santé. Il s’agit de combiner a la fois des données démographiques et épidémiologiques
pour produire toute une série d’espérances de vie dans un état de santé particulier.

Nous avons commencé a nous intéresser a la comparabilité des espérances de vie sans
incapacité dans les pays européens a la fin des années 1990 dans le cadre d’un programme
européen, Euro-REVES I. En 1997 a été lancé I'appel d’offres Health monitoring program
sur la surveillance de I'évolution de I'état de santé des populations européennes.
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Dans le cadre de la Stratégie de Lisbonne, quelques années plus tard, I'Europe s’est
intéressée a disposer d’'un indicateur de santé. Nos travaux, notamment, ont été retenus.
Le Minimum European Health Module a été mis en place en 2002. Ce petit module, qui
comprend trois questions, a été introduit systématiquement dans toutes les enquétes euro-
péennes afin de recueillir de I'information sur la santé des Européens.

En 2004 ou en 2005, il a été décidé que I'espérance de vie sans incapacité devait
devenir I'indicateur structurel pour mesurer la qualité de vie des Européens. Actuellement,
dans le cadre de la nouvelle stratégie de I'Europe 2020, I'Europe s’est fixée pour objectif
d’augmenter I'espérance de vie sans incapacité de deux années en moyenne. Ce mini-module
européen — la plus petite enquéte de santé au monde ! — repose sur trois dimensions de la
santé : Comment va votre santé en général ? Avez-vous un probléme de santé chronique ?
Dans quelle mesure étes-vous limité dans les activités que les gens font habituellement ?

La premiere question, sur la santé percue, est trés importante pour les économistes
car c'est elle qui entraine le recours aux soins. La deuxiéme, sur les problémes de santé
chroniques, renvoie a une approche biomédicale classique. Enfin, la troisieme question sur
I'incapacité s’inscrit dans le cadre du modele de Wood et de I'Organisation mondiale de la
santé (OMS). Cette question porte spécifiquement sur les limitations d’activite.

Sur la base de cette information, on peut donc calculer trois types d’espérances de
vie : en bonne santé percue, sans probléme de santé chronique et sans limitation dans les
activités usuelles. Jusqu'a présent, on avait essentiellement un modeéle théorique, mais on
dispose désormais d’un modele qui s’appuie sur des données réelles.

Graphique 4 Espérances de vie: totale depuis la naissance, sans maladie chronique
a 16 ans, sans limitation d’activité a 16 ans
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A 65 ans, les femmes vivent trois ans et demi de plus que les hommes. Ces trois ans
et demi supplémentaires sont essentiellement des années vécues en mauvaise santé pergue,
avec une incapacité, méme si elle n’est pas forcément sévere, et avec des maladies chro-
nigques.
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Graphique 5 Espérance de vie a 65 ans, avec ou sans limitation d’activité, avec ou sans maladie chronique
et selon la perception de I'état de santé
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La Commission utilise maintenant cet indicateur pour se fixer des objectifs politiques
tels que I'augmentation de deux années de I'espérance de vie sans incapacité (healthy life
years). Cet objectif s’explique par le contexte démographique de chute de la mortalité aprés
65 ans, qui voit I'espérance de vie totale augmenter actuellement de trois mois par an. Or
pour que ces années vécues ne le soient pas dans un mauvais état de santé, il faut que les
espérances de vie en bonne santé augmentent.

Les figures ci-dessus montrent bien que si I'espérance de vie en Europe continue
d’augmenter trés fortement, I'espérance de vie sans incapacité reste quant a elle plate : sur
une durée de huit ans, I'espérance de vie totale a augmenté de presque deux années alors que
I'espérance de vie sans incapacité n'a pas bougé, de méme que I'espérance de vie sans mala-
die chronique. En revanche, I'espérance de vie en bonne santé percue a significativement
augmenté. Chez les hommes, elle a méme augmenté plus vite que I'espérance de vie totale.
C’est difficilement explicable.

Le concept de fragilité : deux principaux modéles

Pour en venir au theme qui nous intéresse, la fragilité, je m’appuierai sur le modéle de
Linda Fried. Celle-ci a cherché a distinguer la fragilité de I'incapacité et de la comorbidité. La
population qui I'intéresse, ce sont les 26 % de fragiles qui n’ont ni incapacité ni comorbidité.

Elle soutient I'hypothése qu’il y a deux pathways, c’est-a-dire deux fagons d’aller vers
I'incapacité : d'une part, le « pathway commun », que I'on connaissait déja, c'est-a-dire
I'accumulation de maladies qui conduisent a des déficiences, des limitations fonctionnelles
et I'incapacité ; et, d’autre part, le fait que les individus deviennent fragiles par le résultat
de changements physiologiques liés au vieillissement qui n’est pas lié a la maladie (fonte
musculaire ou corporelle liée a I'age). Cette dimension n’avait pas été décrite jusque-la. Cela
n’'apparait pas dans la classification internationale des handicaps. Or, en I'absence de mala-
die et de déficience, avec le temps qui passe, on peut devenir fragile, ce qui constitue un
facteur de risque d’entrer dans I'incapacité : par exemple, une sous-nutrition ou une malnu-
trition chronique, une sous-dépense énergétique chronique, etc.

A partir de ces concepts, Linda Fried travaille sur des variables approchantes dis-
ponibles dans les enquétes a sa disposition. Par exemple, cette sous-nutrition chronique
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sera repérée par une perte récente de poids. Nous avons par conséquent deux modeles au-
jourd’hui. D’une part, le modeéle classique, qui correspond a celui de la Classification in-
ternationale du handicap : une accumulation d’événements de santé (accidents, maladies)
conduit a des déficiences et limitations fonctionnelles. D’autre part, le modéle de Fried, dans
lequel les années vécues vont entrainer une diminution des réserves et donc la fragilite.

On voit bien la maniére dont ces deux modeles se positionnent. On a toujours dit que
le fait d’avoir des limitations fonctionnelles était un facteur de risque d’avoir des incapacités
et que c’est la que devait s’exercer la prévention, c’est-a-dire faire en sorte que les gens qui
ont des limitations fonctionnelles ne développent pas des incapacités.

Dans le modele de Fried, c’est la fragilité qui est un prédicteur de I'incapacité, ce qui
pose un probléme méthodologique de base. Si I'on prétend qu’un facteur est prédicteur de la
mortalité, on va étudier ce facteur chez des individus vivants et mettre les individus décédés
de coté. Si on veut démontrer que la fragilité est prédicteur de I'entrée dans I'incapacité, on
ne pourra pas mettre les personnes en incapacité dans la population fragile. Sinon, on aurait
des gens fragiles et des gens en incapacité dans la méme population, et ce, sans en maitriser
la proportion. Ce faisant, il est vraisemblable que les facteurs déterminant la fragilité que
I'on découvrirait soient en fait des facteurs déterminant I'incapacité.

Fried est un peu coupable de cette confusion : dans son modele, elle inclut les indivi-
dus qui ont une comorbidité et ceux qui ont une incapacité. En revanche, elle ne mesure pas
I'entrée en incapacité. Pour Fried, la fragilité n’est pas prédictive de I'entrée en incapacité. En
revanche, la fragilité est, selon elle, prédictive de I'aggravation de I'incapacité. En outre, son
modele est limité car il ne s'appuie que sur des données transversales. Finalement, lorsqu’on
associe les deux modeéles, sachant qu’il manquait cette dimension hors maladie dans le mo-
dele de I'incapacité, on observe des interactions permanentes entre I'accumulation des évé-
nements de santé et celle des années de vie, entre I'accumulation des maladies et celle de la
fragilité. Evidemment, les deux avancent en paralléle et interagissent tout le temps.

Une question essentielle, récurrente dans les études qui paraissent sur la fragilité, est
de savoir ou placer le curseur permettant de distinguer la catégorie des « fragiles » de celle
des individus en incapacité. Cela peut étre lorsque les gens ont des difficultés dans les activi-
tés instrumentales de la vie quotidienne. Plus on déplace les critéres de cette facon, plus on
réduit la portion d’individus identifiés comme étant en incapacité. Le cas échéant, on aug-
mente la population fragile car elle contient de plus en plus d’individus déja en incapacité.

Pour l'instant, dans les enquétes européennes réalisées par la Commission euro-
péenne, nous n'avons pas encore les critéres de fragilité, car lorsque ces enquétes ont été
congues, les critéres de fragilité n'occupaient pas la place qu’ils occupent aujourd’hui. Ces
critéres sont présents dans SHARE car il s’agit d'une enquéte de recherche, beaucoup plus
souple. Ils peuvent donc étre utilisés pour faire des calculs d’espérance de vie avec ou sans
fragilité.

Voici ce qui est obtenu dans les 15 pays européens présents dans I'enquéte SHARE
(vague 4 en 2010-2011). On observe que les gens vivent trés peu de temps dans les états de
pré-fragilité et de fragilité. C’est surtout le cas pour les hommes : I'espérance de vie a 65 ans
est de 17 ans chez les hommes et de 21 ou 22 ans chez les femmes. Les hommes vivent un
peu plus de temps en étant « robustes » : 11 ans, contre 9 ans pour les femmes. Les hommes
vivent deux ans dans I'état de pré-fragilité (pre-frail), un an dans I'état de fragilité (frail) et
guatre ans en incapacité sévere, c’est-a-dire dans un état de véritable dépendance. Si on veut
intervenir lorsque les gens sont dans I'état de frail, la fenétre d’intervention est donc trés
courte. En revanche, les femmes y passent plus de temps. Ces résultats montrent par consé-
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Graphique 6 Espérance de vie a 65 ans, avec ou sans fragilité
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guent que se servir du critére de fragilité pour intervenir et faire de la prévention de I'entrée
en incapacité, nécessite plutdt de se situer au niveau de la pre-frailty.

De mon point de vue, la prévention de la fragilité n’est pas encore bien définie. Pour
I'instant, on sait dépister la fragilité a partir d’'une combinaison de cing critéres qui reperent
relativement bien les individus. Par conséquent, si la personne n’est retenue que par un cri-
tére, par exemple une dénutrition chronique, I'intervention se situe au niveau nutritionnel.
Les criteres, tels qu’ils sont définis par Fried, ne permettent pas d’identifier des déficiences
dans le cadre des classifications traditionnelles.

Perspectives européennes

Les perspectives européennes dans le champ du vieillissement actif et en bonne santé
reposent actuellement sur trois initiatives majeures. D’une part, une initiative dans le cadre
d’Horizon 2020, le nouveau programme de recherche dont le volet principal s’intitule « san-
té, transition démographique et bien-étre » ; il existe également un deuxiéme programme,
qui n’est pas communautaire. La Communauté gére en effet entre 5 % et 10 % des crédits pu-
blics de larecherche, ce qui signifie qu’entre 90 % et 95 % de ces crédits sont encore gérés par
les Etats. Par conséquent, depuis 2010, I'Europe s’attache a ce que les Etats se coordonnent
pour faire du joint programming. Celui qui nous intéresse est I'initiative de programmation
conjointe (Joint programing initiave, JP1) More Years, Better Lives.

La troisieme initiative s’inscrit dans le cadre d’Europe 2020 et de la stratégie scienti-
fique. Ce sont des partenariats européens d’innovation (PEI). Le premier partenariat s’inti-
tule Active Healthy Ageing (partenariat européen d’innovation pour un vieillissement actif
et en bonne santé), I'objectif de 'Europe étant d’augmenter I'espérance de vie sans incapa-
cité de deux ans.

Dans le cadre de ces trois programmes, on ne parle quasiment jamais de perte d’auto-

nomie. Or, en fonction des pays concernés, la perte d’autonomie est un vrai probleme. C’est
le cas en France : cette population est en train d’exploser. En revanche, a I'échelle de I'Alle-
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magne, de I'ltalie ou de I'Espagne, la capacité d’augmenter la durée du temps au travail des
populations entre 60 et 65 ans est beaucoup plus importante.

Perspectives historiques de la fragilité pour les systemes
de santé et de protection sociale

Alain Colvez
Inserm

Le sujet est trés large et pourrait faire I'objet d’'une these ! Je vais donc juste présenter,
de maniére assez personnelle, la facon dont je situe cette notion de fragilité et comment je
Vois son irruption dans notre systéeme de santeé.

Pour situer la fragilité, j'identifie pour ma part trois entrées : la premiere, par les
définitions de la santé, la deuxieme, par la définition du vieillissement, et la troisieme par
I'histoire des champs professionnels en santé.

Fragilité et santé

Les définitions de la santé sont multiples et renvoient a plusieurs aspects. En premier
lieu, a la présence ou a I'absence de maladie : méme si ce n’est pas la seule dimension a consi-
dérer, c’est bien la maladie qui reste au centre de I'activité du systeme de santé. La deuxieme
dimension, orthogonale a la premiére, est celle du « bien-étre », a la fois physique, mental et
social. Ici, on fait référence a la charte de I'Organisation mondiale de la santé (OMS)?2. La troi-
siéeme dimension est celle de I'adaptation. En 1973, Dubos a publié des éléments fondamen-
taux sur la question du lien entre adaptation et santé. La conceptualisation des conséquences
des états chroniques (cf. incapacité, handicap) repose sur cette notion d’adaptation, ou plu-
tot de « dys-adaptation », aux contraintes du milieu de vie et a I'environnement physique,
chimique, biologique, social, etc. Enfin, la derniére dimension supportant la définition de la
santé est associée aux conceptions développées par Canguilhem (1943) : il s'agit de I'« adap-
tabilité ». C'est intéressant car avec I'adaptabilité on retrouve la notion de fragilité. Ne pas
étre adaptable revient a étre fragile. Voila donc avec I'adaptabilité un premier lien de la fra-
gilité avec I'état de santé. Jusqu’a présent, on n’'a jamais su mesurer I'adaptabilité des gens,
du moins en pratique. Néanmoins, cette notion est tout a fait intéressante intellectuellement.

Fragilité et vieillissement

La deuxiéme entrée pour situer la fragilité est de la mettre en regard de la définition
méme du vieillissement, laquelle est tout aussi complexe que celle de santé. D’une part, on
peut bien sOr s’en tenir a I'age pour définir le vieillissement (limitation des ages a 75, 80 ans,
etc.) mais il y a aussi les théories sur les mécanismes du vieillissement a considérer, avec
notamment celles d’'une programmation de la dégradation (télomérases) ou celles des consé-
guences d’une dégradation multiple liée a I'usure du temps : cumul des maladies, usure du
travail, contraintes du milieu, etc. Concernant la définition du vieillissement, je pense qu’il
faut s’appuyer sur celle des biologistes, qui considerent le vieillissement comme un proces-
sus obéissant a quatre critéres : (1) lié au temps, (2) délétere, (3) universel et (4) irréversible.
Toutefois une définition fondée sur la biologie est difficile a utiliser parce que ce proces-
sus biologique a des « constantes de temps » différentes selon les échelles d’observation

2« La santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une
absence de maladie ou d'infirmité ».
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(moléculaire, cellulaire, organes, organismes complexes). Ainsi, le vieillissement au niveau
cellulaire ne parvient pas a expliquer le vieillissement au niveau de I'organisme complet. S'il
n'y avait que le vieillissement des cellules, avec les mécanismes que I'on connait, il serait
théoriquement possible de vivre 150, 180 ou 200 ans selon les biologistes. Au niveau de
I'organisme, la meilleure définition du vieillissement reste encore I'adaptabilité. On retrouve
a nouveau dans cette deuxiéme entrée, la notion d’adaptabilité et de perte d’adaptabilité,
c’est-a-dire de fragilité.

La fragilité serait-elle la spécificité de la gériatrie ?

Je souhaitais rappeler ces quelques points avant d’aborder la troisieme entrée qui
correspond au sujet qui m’a été donné dans le cadre de ce colloque. Il s’agit d’entrer dans la
fragilité par I'histoire des champs professionnels dans le secteur de la santé. Je ne vais pas
m’attarder sur I'histoire des professions de santé, mais schématiquement, on peut présenter
les choses ainsi : les barbiers sont devenus des chirurgiens, les matrones sont devenues des
sages-femmes, les médecins agissant par « voie interne » se sont démarqués des chirurgiens
qui agissaient par « I'extérieur ». Depuis fort longtemps, tout ce petit monde des profession-
nels de la santé s’est disputé pour délimiter les zones dans lesquelles chacun agissait : « Ne
venez pas chez moi ! ». Trés tét la puissance publique a d intervenir pour arbitrer et les rois
sont intervenus pour attribuer les champs et les domaines réservés de chacun. Nous savons
gu’il en a toujours été ainsi dans la définition des champs professionnels et que cela existe
toujours.

Au début du XXe siécle, on est dans la logique « médecine, chirurgie et obstétrique »
(MCO). L'administration aime beaucoup ce terme et désigne toujours un noyau des MCO
pour définir I'activité hospitalieére de base. Lorsque j'ai commencé la médecine, il fallait au
minimum faire un stage dans chacun de ces domaines (en médecine, en chirurgie et en obs-
tétrique). Depuis les années 1950 ou 1960, toutes les disciplines médicales se sont progressi-
vement spécialisées. En lieu et place de ces trois secteurs, il y a maintenant un grand nombre
de spécialisations dans chacun d’eux. Les spécialisations se font selon deux moyens : par
organe (cardiologie, etc.) et par pathologie (infectiologie, cancérologie, etc.). Néanmoins,
deux spécialités ont défini leur champ d’action par la population : la pédiatrie d’abord, et la
gériatrie plus tard.

Si le champ des pédiatres est bien stabilisé (il s’étend de O a 16 ans), ces dernieres an-
nées, c’est la gériatrie qui a tenté de définir son champ d’action. Comme pour les pédiatres,
I'dge aurait été bien pratique — a partir de 60 ans, par exemple — tout le monde consulterait
un gériatre. Mais la pertinence d’une telle définition de la gériatrie était limitée car la pro-
portion des personnes de plus de 60 ans en cardiologie, comme dans toute autre spécia-
lité, augmente de facon extraordinaire et devient méme dominante et cela aurait conduit a
« vider » en grande partie beaucoup de spécialités de leur population. On a aussi exploré le
champ de la gériatrie par I'organe qui vieillit. Lorsque j'ai commencé a faire de la gériatrie,
on nous parlait — et je pense que c’est toujours le cas — de cceur sénile, de poumon sénile,
de foie sénile, etc., car toutes les spécialités se rapportaient a un organe. Fallait-il en consé-
guence faire des sous-spécialités telles que la cardio-gériatrie, la pneumo-gériatrie, la neuro-
gériatrie ? La question s’est posée mais n’a pas abouti car, en pratique, le corollaire aurait
aussi été de ne plus admettre en services spécialisés des personnes a partir d’'un certain age
(60 ans ou 65 ou 75 ans). La gériatrie a aussi recherché sa spécificité dans la pluripathologie
(« comorbidités »), qui est en effet un créneau possible et assez pertinent. Dans I’hospitalisa-
tion des personnes agées fragiles, on retrouve de la comorbidité, de la faiblesse musculaire,
de la perte de poids, des déficiences cognitives, etc. Est-ce donc a travers ces définitions qui
recouvrent celle de la fragilité que se trouve la spécificité de la gériatrie ?
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Exemple de l'indicateur Epices (onze questions simples)

N° Questions

Rencontrez-vous parfois un travailleur social (assistante sociale, éducateur) ?
Bénéficiez-vous d'une assurance maladie complémentaire (mutuelle) ?
Vivez-vous en couple ?

Etes-vous propiriétaire de votre logement (ou accédant a la propriété) ?

Y-a t-il des périodes dans le mois ol vous rencontrez de réelles difficultés financiéres a faire face a vos besoins
(alimentation, loyer, EDF...)

Vous est-il arrivé de faire du sport au cours des 12 derniers mois ?
Etes-vous allé au spectacle (cinéma, théatre...) au cours des 12 derniers mois ?
Etes-vous parti en vacances au cours des 12 derniers mois ?

Au cours des 12 derniers mois, avez-vous eu des contacts avec des membres de votre famille autres que vos parents
ou vos enfants ?

10 En cas de difficultés (financiéres, familiales, de santé...), y-a t-il dans votre entourage des personnes sur qui vous puissiez
compter pour vous héberger quelques jours en cas de besoin ?

11 En cas de difficultés (financiéres, familiales, de santé...), y-a t-il dans votre entourage des personnes sur qui vous puissiez
compter pour vous apporter une aide matérielle (y compris un prét) ?

[ B S O O

O 0 N o

Tableau 1 Relations entre la classe Epices, le comportement et I'accés aux soins

Absence Absence de
Renoncement de test mammo-
Obésité Fumeur aux soins Hemoccult® graphie
(12 derniers mois)
chez les 60-75 ans chez les 60-75 ans
% RR* % RR* % RR* % RR* % RR*
Classes EPICES
a 128 10 54 1,0 55 1,0 528 1,0 0,6 1,0
Q 158 12 74 1,6 8,7 1,6 540 1,0 2,6 1,0
(&} 185 1,5 103 25 9,3 2,0 584 11 74 39
4 214 1,8 90 24 157 34 614 1,2 110 54
& 239 2,0 137 36 324 65 638 1,2 124 71

Risques relatifs (RR) ajustés sur I'age et le sexe, en gras significatifs a 5 %.
Sources : travaux de Catherine Sass et al., Cetaf 2013. Données : ESPS 2008

Tableau 2 Relations entre la classe Epices et I'état de santé déclaré

Maladie ou

Santé Affection qe probléme Etat bugco- > 5 dents
altérée longue durée i dentlallre absentes non
(ALD) chronique altéré remplacées
% RR* % RR* % RR* % RR* % RR*
Classes EPICES
a 255 1,0 238 10 40,7 1,0 4,7 10 160 1,0
Q 351 13 293 1.2 4431 10 433 10 21,713
(€] 529 18 383 14 53 1,2 51,5 1.2 347 19
4 618 22 457 1,7 557 13 606 14 41,7 22
&) 725 27 496 20 62,7 14 672 16 504 29

Risques relatifs (RR) ajustés sur I'age et le sexe, en gras significatifs a 5 %.
Sources : travaux de Catherine Sass et al., Cetaf 2013. Données : ESPS 2008
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Etat de fragilité et risque de fragilité

A toutes ces considérations concernant la pluripathologie, le curatif et le souci de
la gériatrie de trouver son champ spécifique, il faut évoquer I'émergence d’'une nouvelle
branche de la médecine qui est la médecine du risque. Celle-ci est apparue au cours des
trente ou quarante dernieres années et est en plein développement. Cette nouvelle branche
de la médecine consiste a « soigner la probabilité ». Elle est fondée sur I'espoir de réduire les
probabilités d’événements péjoratifs de santé et s’appuie sur deux notions fondamentales : le
risque et les facteurs de risque. Le risque est synonyme de probabilité d’'un événement péjo-
ratif. Pour définir le risque, il faut donc un événement péjoratif pour lequel on puisse parler
de la probabilité de sa survenue. La médecine du risque s’appuie ensuite sur les facteurs de
risque a prendre en considération dans cette nouvelle branche d’activité de la médecine.
C’est une médecine des inégalités dans les probabilités, ce qui est trés nouveau et tres inté-
ressant, et met en question la logique de notre protection sociale qui, depuis 1945, repose sur
I'idée d’égalité. Cette médecine des « inégalités » renvoie d’une part a I'inégalité des porteurs
de différents facteurs de risque (par exemple, le cholestérol) ; d’autre part, aux inégalités
des comportements (fumeurs, sédentaires...), qui représentent des enjeux de la médecine
moderne et des actions en santé. Il y a ensuite les facteurs de risque environnementaux, dont
on ne parle peut-étre pas assez ; enfin, les facteurs de risque sociaux.

Les facteurs sociaux de la santé englobent tous les autres. En France, depuis la publi-
cation de l'article de Guy Desplanques (1965) qui a montré que les instituteurs avaient une
espérance de vie beaucoup plus longue que celle des ouvriers, on a bien percu qu’il existait
des inégalités trés importantes en fonction des classes sociales, abordées a I'époque princi-
palement a travers les professions. Une des questions qui se posaient était de savoir si les
inégalités s’atténuent aux ages élevés et trés élevés. Deux raisons peuvent intervenir : tout
d’abord, aprés I'age de la cessation d’activité (retraite), on n’a plus une trés bonne appré-
hension des professions, ce qui peut brouiller les conclusions ; d’autre part, en théorie, il y a
également I'accentuation de I'importance des facteurs biologiques de la sénescence qui peut
conduire & écraser tous les autres.

Méme si je ne prononce pas le terme, nous sommes a nouveau ici proches de la notion
de fragilité, qui est liée a la sénescence et aux facteurs sociaux qui nous préoccupent ici. Ce
qui apparait, c’est un besoin de nouveaux critéres de précarité sociale qui aborderaient les
difficultés financiéres, I'isolement social, le support social, les attitudes et le savoir, pour uti-
liser les systémes de protection sociale qui existent. Les gens sont trés inégaux sur ce plan la.

Le lien entre la précarité (fragilité sociale ?) et la santé

Je voudrais pour terminer vous faire part d’un travail qui ne concerne pas unique-
ment les personnes agées, réalisé par le Centre technique d’appui et de formation des centres
d’examens de santé (Cetaf), avec lequel je collabore. Il s’agissait d’avoir un indicateur tres
simple, I'indicateur Epices (Evaluation de la précarité et des inégalités de santé dans les
centres d’examen de santé), permettant de repérer les personnes se trouvant dans des situa-
tions de précarité sociale. 11 questions traitent de ces domaines (voir encadré ci-contre).

Les résultats montrent que selon les classes de cet indicateur de précarité, le taux des
personnes obéses varie de 1 a 2 chez les personnes agées de 60 a 75 ans, de 1 a 3,5 pour les
fumeurs, de 1 a 6,5 pour les personnes ayant renoncé aux soins. En ce qui concerne I'absence
de pratiques de santé et d’examens de santé, cela varie de 1 a 1,2, ce qui est beaucoup moins
important. Toutefois, pour I'absence de mammographie, par exemple, le taux varie de 1 a
7 ; pour I'état de santé subjectivement altéré, de 1 a 2,7 ; pour la présence d’une affection de
longue durée (ALD), de 1a 1,4. L’état bucco-dentaire varie de 1 a 1,6. Les limitations dans les
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Tableau 3 Relations entre la classe Epices et les limitations fonctionnelles, physiques
et cognitives

Limitation Difficultés pour... Ne pas
:?t?:i:i’i marcher ?eoszzenr d(:: faire 33 srgg\r:?:rl\:
habituelles 500 m escaliers sa toilette de la journée
% RR* % RR* % RR* % RR* % RR*
Classes EPICES
a 174 10 2,2 1,0 49 1,0 2,2 1,0 4,2 1,0
Q 27,7 15 6,1 2,2 79 13 4,0 1,6 6,2 14
(€] 397 19 21,1 6,0 257 36 8,6 24 n1 22
4 481 24 282 80 321 45 154 43 16,1 3,2
€ 598 32 389 135 502 87 26 70 251 53

Risques relatifs (RR) ajustés sur I'age et le sexe, en gras significatif a 5 %
Sources : Sass C. et al., Cetaf 2013. Données : ESPS 2008

activités varient de 1 a 3, marcher 500 métres, de 1 a 13 ou 14, descendre I'escalier de 1 a 8,
faire sa toilette, de1a 7.

On voit donc que certaines inégalités de santé observées entre les classes de précarité
sociale sont spectaculaires. Cet indicateur recouvre la précarité sociale. Il ne s’agit pas de
la fragilité a proprement parler, mais on englobe certainement tous les éléments avec un
indicateur de ce type. Cette notion de précarité sociale est tres efficace pour repérer les per-
sonnes qui sont a risque d’avoir un probleme, or c’est bien ce qu’on cherche a faire.

Conclusion

Pour conclure : Quels sont les enjeux de la prévention de la fragilité ? Existe-t-il une

histoire naturelle de la sénescence et de ses conséquences ? Existe-t-il une trajectoire du
type :
Bonne santé fonctionnelle > [Probabilité 1] > Fragilité > [Probabilit¢ 2] > Res-
triction d’activité et de mobilité - Incapacité pour les activités instrumentales de la vie
quotidienne (AIVQ) - Dépendance d'un tiers pour les activités de la vie quotidienne
(AVQ) -> déces

Deux enjeux particuliers ressortent de ce schéma : d’une part, la probabilité de pas-
sage de la bonne santé fonctionnelle a un état de fragilité (encore faut-il qu’il soit défini) ;
d’autre part, la probabilité de passage d’'un état de fragilité aux états de restriction d’activité
ou de mobilité. Je pense que I'enjeu est d’abord de vérifier I'existence de ces trajectoires
types puis de connaitre les différentes probabilités de passage entre ces états. Bien sdr, la
pré-fragilité serait encore un élément supplémentaire.

Derniere question, et non des moindres : peut-on agir pour modifier ces probabilités
de passage (1) et/ou (2) ? Va-t-on étre efficace ? Va-t-on savoir le faire ? Enfin, il reste des
questions sur la prévention de la fragilité. Nous en avons déja beaucoup parlé. Il faut savoir
reconnaitre I'état que I'on appelle « I'état de fragilité » et ensuite identifier des facteurs de
risque d’entrer dans cette fragilité pour ceux qui n'y sont pas. Il faut prouver que I'on peut
agir de facon efficace sur ces probabilités de passage entre ces différents états que je viens
d’évoquer. La aussi, je pense que nous pouvons y participer en faisant en sorte, notamment,
de ne pas mélanger des notions qui sont volontiers mal différenciées, que ce soit la fragilité
et I'incapacité — Jean-Marie Robine I'a évoqué — ou la fragilité et la précarité sociale. Il y a
également le risque de la fragilité, qui n’est défini qu’en amont de la fragilité : il faut avoir des
éléments pour repérer des gens qui ont une probabilité plus importante de faire une transi-
tion vers cet état de fragilité. 1l s’agit également de bien définir cet état de fragilité et de ne
pas confondre le risque de fragilité et I'état de fragilité.
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3.2. Les évolutions du systeme de soins

Fragilité et prise en charge ambulatoire

Jean Gautier
Association Asalée

Des travaux sur la prise en charge de la fragilité en médecine
ambulatoire

Au cours des quinze derniéres années, nous avons réalisé différents travaux portant
sur la prise en charge de la fragilité en médecine ambulatoire. En 2000, nous nous sommes
interrogés sur I'usage approprié des nouvelles technologies dans le secteur médical et social,
en ambulatoire, en particulier pour les personnes agées. Nous avions posé la question a des
groupes de patients et a des professionnels. 1l s’agissait notamment de savoir comment utili-
ser les techniques de I'information pour se renseigner sur la consommation de médicaments.
Les patients sont arrivés a ces réunions avec des sacs de médicaments assez volumineux et
il nous est venu a I'idée d’inventorier ce qu'’il y avait dans les armoires a pharmacie. Nous
avons fait cette démarche dans 600 foyers et nous avons pu observer, entre 2001 et 2002,
que beaucoup de médicaments n’étaient pas utilisés de fagon appropriée, ce qui constituait
une source d’iatrogénie.

En 2000, les réseaux gérontologiques avaient été créés. Nous avions été impliqués
dans la création d'un réseau gérontologique dans notre secteur pour améliorer la prise en
charge de ces patients. Puis nous avons travaillé entre 2003 et 2007 & la création d’un réseau
expérimental de vigilance (Vigilance 1) partageant, entre professionnels sanitaires et sociaux
au service d’une personne a domicile, des signalements et alertes.

Dans le méme temps nous avons débuté le projet « Asalée » (Action de sante libérale
en équipe). 1l s’agissait de mettre & disposition des cabinets médicaux des infirmiéres spé-
cialement formées pour prendre en charge un certain nombre de pathologies chroniques
dont le diabéte, la broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO), le repérage des
troubles cognitifs et la prévention du risque cardiovasculaire.

L’enquéte sur le contenu de I'armoire a pharmacie, qui avait été menée aupres de
600 foyers avec un groupe de médecins et de pharmaciens, avait donné des résultats assez
intéressants. Un probléme se posait en effet concernant la pertinence des traitements, la
prévention, les interactions, les complications et les problémes économiques liés & la masse
de médicaments qui se trouvaient dans les armoires a pharmacie.

Le repérage de la fragilité par les aides a domicile

(projet mené a I’échelle territoriale)

Avec la canicule de 2003, les collectivités territoriales ont été chargées de faire la liste
des patients volontaires qui se déclaraient fragiles. A partir d’un certain age, des représen-
tants des collectivités sont passés au domicile des personnes pour voir si elles avaient des
problémes. On avait imaginé que les aides a domicile pourraient repérer, en s’appuyant sur
un formulaire spécifique, certains éléments de fragilité tels que : changement de comporte-
ment, comportement inhabituel, attitude, somnolence ou perte de sommeil, idées bizarres,
propos incohérents, tristesse, agressivité, etc.
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Nous avons organisé des réunions avec les aides a domicile pour leur apprendre a
repérer ces différents signes. Nous avons également réuni les médecins et les pharmaciens
pour relever les signes qu'il pouvait paraitre intéressant de communiquer aux médecins trai-
tants. Cela portait aussi sur I'alimentation : « Ne boit pas suffisamment », « N'a pas mangé
aujourd’hui », « Laisser-aller alimentaire », « Boulimie », « Alcool », « Frigo mal tenu », etc.
Tous ces éléments sont reconnus pour étre des signes de fragilité possibles et sont ensuite
repris avec un examen attentif du patient. Cette approche permettait de suivre I'ensemble de
la population a un co(t acceptable.

Ensuite, I'aide a domicile apportait son document a la responsable de service. Celle-ci
disposait d’'un formulaire informatif dans lequel étaient répertoriés le médecin, le pharma-
cien, I'éventuel kinésithérapeute, I'infirmiére, etc., et une alerte partait vers ces différents
professionnels. Les professionnels pouvaient ainsi répondre : « Ca me concerne. Je prends
en charge ce probleme ». Il pouvait s'agir d'un probleme de fuite d’eau, de frigo, etc. Une
organisation était donc mise en place. Les participants ont été assez satisfaits de ce travail
et de ce repérage. Manifestement, cela a évité des hospitalisations de patients. Les ajus-
tements de prescriptions ont pu étre effectués assez rapidement. En 2007, ce dispositif a
obtenu le prix de I'innovation sociale de I'Union nationale des Centres communaux d’action
sociale (CCAS). Mais une fois les premiers essais effectués, cela s’est arrété. Il faut dire qu'il
est assez difficile de mobiliser I'ensemble des médecins dans le suivi des signalements et du
traitement. Lorsqu’on meéene un travail territorial, en général, un petit pourcentage de pro-
fessionnels s’'intéresse a ce dispositif, mais les autres épuisent un peu ceux qui avaient com-
mencé... On observe un hiatus entre le fonctionnement individuel de chaque professionnel
et la nécessité d’'une organisation structurée.

Intégration d’une infirmiéere dans les cabinets médicaux

En parallele, nous avions commencé a travailler sur I'idée d’introduire dans les ca-
binets médicaux une infirmiére spécialement formée pour prendre en charge les maladies
chroniques, et aider les médecins, notamment sur le diabete, dont la prévalence est de plus
en plus importante. Les médecins identifient les patients éligibles a chaque protocole et les
invitent & voir I'infirmiére en consultation, laquelle proposera de I'’éducation thérapeutique.
A ce moment-la, on ne parlait pas, ou trés peu, d’éducation thérapeutique. Tout le monde
reconnait aujourd’hui son importance et son efficacité dans I'amélioration de la santé des
patients. Ensuite, le médecin et l'infirmiere se rencontrent réguliéerement, ou ponctuelle-
ment, lorsqu’un probléme se présente. Un certain nombre de protocoles ont été réalisés :
dépistage de suivi du diabéte, suivi des patients a risque cardiovasculaire, dépistage de la
BPCO et suivi du patient tabagique, repérage des troubles cognitifs et dépistage des cancers
du sein et du célon.

On a souvent entendu, il est vrai, que le repérage des troubles cognitifs ne servait a
rien, notamment parce qu’il n’y avait pas de médicaments. Il nous semblait tout de méme —
cela a été confirmé par les différentes interventions — qu’il était utile de repérer la fragilité de
ces patients parce que cela pouvait permettre de faire de la prévention et de mieux prendre
en charge un certain nombre de problemes.

Le dispositif Asalée

Revenons a Asalée. Le professeur Daniellou, qui est un ergonome de la faculté de
Bordeaux, avait indiqué dans un document d’évaluation qu’Asalée était I'alliance du care et
du cure. Ensuite, une évaluation de I'lrdes a montré I'efficience du dispositif concernant la
prise en charge des patients diabétiques de type 2. D’autres évaluations (évaluation des pra-
tiques professionnelles, etc.) ont permis une certaine mobilisation des médecins.
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Fin 2013, dans la France entiére, on dénombrait 130 infirmieres pour 60 équivalents
temps plein et 330 médecins impliqués dans le dispositif. Asalée, qui avait démarré en Poi-
tou-Charentes, concerne 20 % des médecins généralistes de Charentes et Deux-Séevres. Cette
année, nous allons atteindre le nombre de 300 infirmiéres pour 167 équivalents temps plein.

Le projet Vigilance 1 s’est arrété faute de volonté des décideurs locaux. Nous avons
ajouté un autre dispositif, qui peut permettre d’améliorer le suivi des patients fragiles.
En 2011, nous avons répondu a un appel a projets du Fonds pour la société numérique. Ce
dernier consistait & mettre en place des capteurs chez des patients fragiles pour surveiller
un certain nombre de paramétres et faire un lien entre le patient & domicile et son méde-
cin traitant en utilisant la coopération de I'infirmiere Asalée. Ces capteurs médicaux sont :
tensiométre, balance, lecteur de glycémie, etc. Le but est de permettre d’anticiper les crises,
(décompensation d’'insuffisance cardiaque) ou de faire le suivi (insulinothérapie, HTA de la
grossesse, diabéte de la grossesse), en assurant ou en rassurant la vie a domicile.

L'intérét économique a mettre en place un tel dispositif chez les patients insuffisants
cardiaques a été assez bien démontré par les Allemands. Nous I'avons nous-mémes utilisé
chez certains hypertendus difficiles a équilibrer et chez des diabétiques. Lorsque cela était
nécessaire, il s'est établi des coopérations entre I'infirmiere de ville, I'infirmiére de soins et
I'infirmiere Asalée. Le probléme, c’est que le temps médical est de plus en plus compté. Si on
avait chacun sept ou huit acteurs a examiner tous les jours, ce serait totalement impossible.

Transmission des données et suivi du patient

Par conséquent, nous avons besoin d’'un intermédiaire pour trier les données et nous
présenter le suivi. Il peut, par exemple, avant les consultations, nous présenter une courbe
de la tension du patient lors de la semaine précédente. Il peut aussi nous indiquer le poids
de tel patient agé insuffisant cardiaque. On surveille étroitement la prise de poids de ces
patients puisqu’elle peut témoigner de la décompensation cardiaque. Le médecin rédige une
ordonnance de prescription a l'infirmiere. Celle-ci parametre et dépose le matériel chez le
patient. Les données sont transmises via une passerelle GSM a un serveur Internet. Puis
I'infirmiere récupére les données sous forme numérique et graphique.

Pour les patients dépendants, les services d’aide a domicile peuvent prendre la ten-
sion, le pouls et enregistrer le poids. On dispose ainsi d’un suivi en continu assez intéressant.
Apreés, I'infirmiére peut aussi rappeler le patient et éventuellement retourner le voir pour
une autre consultation. Elle peut régler un certain nombre de problemes par téléphone. Ce
contact avec le patient peut parfois justifier de faire un bilan cognitif qui est effectué par
I'infirmiere.

Récemment, dans le cas d’une patiente agée qui était passée en fibrillation auriculaire
et qui avait beaucoup décliné, je me suis demandé s'il était encore possible de la garder a
domicile. Elle vivait seule dans une tour. Certes, elle était bien entourée par les autres loca-
taires, qui I'avaient d’ailleurs emmenée en consultation a plusieurs reprises. J'ai demandé a
I'infirmiere de lui faire passer des tests qui se sont avérés sensiblement normaux. Par consé-
guent, cela justifiait les relations avec les professionnels, mais pas d’autres mesures. L'infir-
miére Asalée du cabinet I'appelle régulierement et la patiente appelle aussi I'infirmiere. En
pratique, ce n’est pas tant le probléme d’avoir une chute de tension que de tisser un lien entre
le patient, son médecin et le cabinet.

Il ne s’agit pas d’'un systeme pour régler des urgences. Au début, nous avons constaté

que les infirmiéres s’étaient mobilisées pour faire des vacations, mais nous avons arrété cela
parce qu’il n'y a pas de raison. Si c’est une urgence, il faut composer le 15. Néanmoins, cela
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donne tout de méme des éléments intéressants pour le suivi. Evidemment, cela implique
toute une infrastructure technique derriere. C'est grace a I'équipe d’ingénieurs qui travaille
avec nous depuis le début que nous avons pu mettre ce dispositif en place.

Au départ, nous avons constitué cette équipe avec une volonté populationnelle de
prise en charge — mais évidemment pas territoriale —, au niveau des cabinets médicaux.
La difficulté est d'étendre ce travail a I'échelon du territoire lorsqu’il n'y a pas forcément
d’homogénéité ou de volonté des professionnels. On peut évidemment sous-traiter I'ensemble
de ce dispositif a des organisations territoriales, mais cela reste tout de méme discutable.

Fragilité et systeme hospitalier

Yves Rolland
CHU Toulouse

Complications de I’hospitalisation chez le sujet agé

Je vais vous parler du parcours hospitalier de la personne agée. Comme vous l'ima-
ginez, ce parcours n’est pas un long fleuve tranquille. Nous sommes vendredi aprés-midi et
des personnes agées arrivent actuellement dans tous nos services hospitaliers. Elles seront
prises en charge par un médecin qui devra faire au mieux avec, par exemple, la mise en place
d’une perfusion pour traiter une pneumopathie. Cette pneumopathie peut compliquer une
insuffisance cardiaque. Il est probable que dans ce contexte, une sonde urinaire sera mise
en place pour contréler la diurése. Cette nuit, cette patiente va étre confuse avec sa sonde et
sa perfusion et on lui administrera certainement un psychotrope. Demain ou aprés-demain,
elle fera probablement une chute. Dans une douzaine de jours, elle repartira de I'hopital en
ayant bénéficié d’'une IRM cérébrale, d’'une excellente échographie cardiaque et de divers
avis spécialisés, avec une modification thérapeutique et une prise en charge optimale de
cette pathologie qui I'a conduite a I’hdpital. Toutefois, elle sera devenue dépendante, car
incapable de marcher sans aide a la suite d’'un alitement prolongé. Elle sera également pro-
bablement incontinente urinaire.

Vous le voyez, dans les bonus et malus qu’apporte I’'hépital, nous ne sommes pas tous
égaux. Les personnes agées sont particulierement a risque de vivre ces événements péjoratifs
lorsqu’elles arrivent a I’lhopital. C'est un élément qu’il faut véritablement bien appréhender :
on sait qu’en entrant a I’hépital, elles courent un risque de chute, de confusion et de polymé-
dication, et finalement de déclin fonctionnel.

De nombreux travaux ont montré que les personnes agées avaient une durée de séjour
qui était plus importante, un risque de mortalité et de perte d’autonomie. Entre 30 % et
60 % des personnes agéees perdent des capacités a réaliser des activités de base de la vie
guotidienne au cours de leur hospitalisation. Cette perte d’autonomie est bien sdr due a la
pathologie aigué qui les a conduites a I’hdpital, mais également aux modalités de prise en
charge de ces personnes ageées.

Schématiquement, trois facteurs sont intriqués dans cette dépendance acquise durant
I’hospitalisation : tout d’abord, la pathologie initiale qui a conduit la personne agée a entrer
al’népital ; ensuite, des facteurs qui sont directement liés au patient lui-méme : ses réserves
fonctionnelles, ses capacités a s’adapter au monde de I’'hOpital, ses troubles cognitifs — sans
forcément parler de démence —, ses prises médicamenteuses, son statut nutritionnel, sa si-
tuation sociale, son entourage qui va étre présent ou non, etc. Il y a également un troisiéme
facteur sur lequel nous avons a ce jour assez peu travaillé. Il s’agit de I'hopital lui-méme.
Deux facteurs peuvent concourir au déclin fonctionnel : d’'une part, la structure elle-méme
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puisqu’elle impose un rythme de vie différent, une privation de sommeil, un alitement par-
fois injustifié et une prise en charge nutritionnelle qui n’est pas optimale. Il y a aussi les soins
eux-mémes puisqu’il y a parfois une méconnaissance de ce que devraient étre les priorités
chez la personne agée. Parfois, il n'y a tout simplement pas d’évaluation des performances
fonctionnelles de la personne agée lorsqu’elle arrive a I’hépital.

Le concept de dépendance iatrogéne : une étude au CHU de Toulouse

Cette dépendance acquise a I’'hopital est ce qu'on appelle la dépendance iatrogene. Il
s'agit, selon la définition de Lafont et al., de « la conséquence indésirable ou négative, d’'un
point de vue fonctionnel, de tout acte ou mesure pratiqués, prescrits ou omis par un profes-
sionnel de santé ou habilité, visant initialement a préserver, améliorer ou a rétablir la santé.
Elle peut-étre évitable ou non ».

Nous avons tenté de mesurer au CHU de Toulouse I'importance de cette dépendance
iatrogene et les facteurs qui y étaient associés. La premiére étape a consisté a mesurer le dé-
clin fonctionnel lors d’un séjour au CHU de Toulouse, c’est-a-dire dans deux de nos grands
hopitaux : Purpan et Rangueil.

Nous I'avons mesuré pour tous les patients de plus de 75 ans, dans tous les services du
CHU —a I'exception du service mere-enfant — sur une période de deux semaines. Nous avons
considéré comme un déclin fonctionnel une perte de 0,5 point ou plus sur les 6 points que
comporte I'échelle ADL des activités de base de la vie quotidienne (activities of daily living).

Dans une deuxieme étape, nous avons cherché a identifier dans le déclin observé la
part non liée a la maladie, c'est-a-dire la dépendance iatrogéne liée a I'hopital. L'échelle ADL,
bien connue, porte sur les activités de base de la vie quotidienne : hygiéne corporelle, habil-
lage, aller aux toilettes, locomotion, continence et prise des repas. Cette mesure a été utilisée
par les acteurs de I'ensemble des services hospitaliers, cadres, infirmiéres, aides-soignantes,
etc.. Il faut savoir que ce n’est pas fait en routine actuellement. C’est fait uniquement dans
les services de gériatrie. Cette échelle n’est pas utilisée lorsque les personnes agées entrent
a I’hopital. Ce travail a mobilisé également un temps plein d’assistant de recherche clinique.

105 services hospitaliers ont été impliqués au cours de ces deux semaines. Les don-
nées ont montré que 604 personnes ont transité dans nos services hospitaliers du CHU.
L’exhaustivité étant de 83,4 %, nous avons pu travailler sur 506 patients. Certains patients
ne sont restés qu’une journée dans les services hospitaliers, donc il n'a pas pu y avoir d’éva-
luation avant et aprés. Le déclin se calculait de la maniére suivante : I'ADL en fin de séjour
moins I’ADL en début de séjour.

Cette analyse a montré que la moitié des résidents — environ 50 % - est restée stable
en ce qui concerne les capacités fonctionnelles de base. On a constaté une amélioration chez
un certain nombre d’entre eux : pour 27 % des patients, soit 137 personnes, un gain d’ADL
a été observé. 23 sont décédés. Enfin, un déclin fonctionnel a été observé, soit une perte de
plus de 0,5 point chez 91 patients, c’est-a-dire 18 % des personnes agées qui sont entrées
dans nos services hospitaliers.

Quelle était la part de la dépendance iatrogéne ? Une définition ancienne de la iatro-
génie, qui a été tres utilisée dans le domaine du médicament, désigne tout événement ou
complication non intentionnelle qui résulte plus de la prise en charge médicale des soins
gue de la pathologie sous-jacente. Elle entraine une augmentation de la durée de séjour, une
incapacité ou le décés. La iatrogénie peut étre de différents niveaux. Il peut s’agir de mesures
appropriées, mais qui générent une iatrogénie qui est non évitable, par exemple un choc
anaphylactique chez quelqu’un qui n’a jamais pris de pénicilline. Il peut également s’agir
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d’omission, par exemple oublier de faire un examen complémentaire avec toutes les consé-
guences que cela va avoir. La iatrogénie peut aussi étre liée a des mesures inappropriées, qui
ne respectent pas les standards et ne suivent pas les bonnes régles, soit par méconnaissance
ou par incompétence de I'équipe ou du médecin qui prend en charge le patient et sa patholo-
gie. Ces trois situations sont différentes.

Une méthodologie a été mise en place pour déterminer le caractére iatrogene ou non
de ce déclin fonctionnel. Nous avons fait appel a des médecins travaillant aux urgences et
également en gériatrie, qui ont analysé I'ensemble des 91 dossiers pour lesquels il y avait un
déclin fonctionnel. Nous avons effectué des croisements afin d’atteindre un consensus sur le
caractere iatrogéne ou non de ce déclin fonctionnel.

Ces médecins avaient a leur disposition I'ensemble des dossiers, courriers, examens
complémentaires et tous les documents susceptibles de renseigner les aides-soignantes et les
infirmiéres au cours du séjour hospitalier. Ainsi, il était possible de connaitre le diagnostic,
la durée de I'hospitalisation, les antécédents, toute I'histoire médicale du patient, la pro-
cédure chirurgicale, les traitements et les complications survenues, les bilans biologiques,
I'utilisation des perfusions intraveineuses, des sondes urinaires, des sondes nasogastriques,
des contentions, etc. lls ont eu connaissance d’éventuelles mobilisations des patients. Est-ce
gue les patients ont été levés ? Ont-ils été installés dans un fauteuil ? Nous avions également
recours aux informations du domaine social avec des interventions qui peuvent survenir au
cours du séjour.

A partir de I'analyse de tous ces dossiers, un avis a été donné sur le caractére iatrogéne
ou non de ce déclin fonctionnel. Les experts se prononcaient de la maniéere suivante : certai-
nement oui, probablement oui, probablement non ou certainement non. Il y avait également
une graduation. Si la réponse était probablement oui ou certainement oui, il s'agissait de
savoir quel était le processus mis en cause, s'il y avait eu des chutes, des infections noso-
comiales, des omissions ou des gestes de soins inappropriés : une station alitée pérennisée
pendant plusieurs jours, une mise en place d’'une protection urinaire chez des patients qui
ne sont pas incontinents et a qui on a mis des sondes urinaires ou des couches. La deuxieme
guestion qui était posée a ce groupe d’experts était de savoir si c’était potentiellement évi-
table. Il y a bien entendu des événements iatrogéniques qui sont évitables et d’autres qui le
sont moins. La aussi, ils devaient graduer le caractére évitable en quatre niveaux.

Une dépendance iatrogéne chez 12 % des patients suite a I’hospitalisation

A I'issue de cette lecture critique des dossiers d’hospitalisation de ces 91 patients qui
ont fait I'expérience d’'un déclin fonctionnel a I'hépital, la dépendance iatrogéne a été re-
trouvée chez 12 % des 503 patients, soit 60 personnes. Les personnes agées entrent le plus
souvent a I’hdpital par les urgences et passent parfois en gériatrie, a raison d’'un cas sur
quatre. Autrement, ils partent dans les services de chirurgie, de médecine et de spécialités,
de psychiatrie, etc. Lorsqu’on imagine une amélioration de la prise en charge hospitaliere
des personnes agées, il faut bien entendu réfléchir a I'échelle de I'hopital et pas uniquement
se focaliser sur les services de gériatrie qui, de fait, ne prennent en charge que les personnes
agées mais pas I'’ensemble des personnes agées hospitalisées.

Les caractéristiques des 91 patients ayant décliné sur les activités de base de la vie
qguotidienne montrent qu’ils sont un peu plus agés que les autres. Néanmoins, la différence
n'est pas trés importante. Ce sont des patients qui ont eu une durée de séjour nettement
plus importante, de I'ordre de cing jours supplémentaires. Les diagnostics révelent qu'il
s'agit souvent de maladies neurodégénératives ou de complications survenant dans le cadre
de pathologies démentielles. Parmi ces 91 patients, 60 avaient une dépendance considérée
comme iatrogene. Le seul élément explicatif n’est ni I'age, ni le sexe, ni le mode de vie. En
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revanche, le fait d’étre passé par les urgences semble étre I’élément le plus souvent associé
au fait d’avoir eu une dépendance acquise de nature iatrogene au cours du séjour hospitalier.
Comment I'expliquer ?

Si I'on se penche sur le motif d’hospitalisation, on constate que les chutes et les consé-
guences des chutes sont tres fréquemment représentées. Il y a également des événements
cardiovasculaires ayant conduit a la mise en place de sondes urinaires, des accidents vascu-
laires cérébraux.

L'évaluation qui a été menée dans ces différents services montre que des soins sont
réalisés de facon assez systématique, et ce, beaucoup plus que je ne I'imaginais. Les patients
sont pesés tres régulierement. Dans les deux groupes ayant une dépendance acquise, la pe-
sée a été réalisée dans 90 % des cas. Il n'y a pas de différences en termes de iatrogénie chez
les patients ayant été pesés et ceux qui ne I'ont pas été. 1l y a eu une évaluation du risque
d’escarre. L’échelle du risque d’escarre que I'on utilise a Toulouse est souvent celle de Nor-
ton. On voit qu’il n’y a pas de différences significatives dans I'évaluation qui a pu étre menée.

L'évaluation nutritionnelle n’'est pas faite de facon systématique, seulement dans
35 % des cas. L’évaluation de la douleur est tres fréiquemment réalisée chez ces patients, dans
90 % des cas. L'évaluation cognitive a été réalisée dans 30 % des cas. L'évaluation de la dé-
pression est faite de fagcon un peu moins fréquente. A nouveau, on ne voit pas de différences
significatives dans I'évaluation qui a pu étre menée dans ces différents services hospitaliers
au regard de la dépression, du risque d’escarre, de la nutrition, etc.

Quels sont les événements iatrogenes qui semblent favoriser la dépendance ?

Nous disposons ici de données observationnelles. Il est apparu que les patients qui
ont présenté cette dépendance iatrogéne avaient tres fréquemment eu peu acces a des prises
en charge de kinésithérapie. De fait, il y a eu peu d’évaluations ou d’interventions de kinési-
thérapie.

Ce sont des patients qui ont eu trés régulierement des mises en place inappropriées de
protection urinaire. On leur a mis des couches alors qu’ils n’étaient pas incontinents a leur
arrivée et ils sont repartis incontinents. La mise en place d’'une sonde urinaire est également
un geste souvent banalisé, mais qui est pourtant hautement délétére chez les personnes agées.
Un élément qui ressort fréquemment est celui de I'alitement immeérité, c’est-a-dire lorsque
des patients sont installés au lit et qu'on ne prend pas l'initiative de les lever et de les faire
marcher. Il y a également le probleme de la contention, qui existe depuis bien longtemps et qui
afait I'objet de nombreux travaux, mais qui persiste malgré tout, notamment chez les patients
ayant des troubles cognitifs. Cela semble aussi générer de la dépendance iatrogéne acquise a
I’hpital. Enfin, il y a le manque de stimulation. A la lecture rétrospective des dossiers, on peut
faire apparaitre ce point qui contribue sans doute aussi a la dépendance iatrogene.

Si on résume ces facteurs, on observe qu'il y a un repos au lit immeérité, un alitement
prolongé, pas de stimulation, peu de kinésithérapie, pas de transfert aux toilettes, etc. lls ont
souvent une sonde urinaire dont on retrouve assez rarement la juste indication et dont le re-
trait n’est pas programmeé. 11y a des protections qui sont mises en place alors qu’elles ne sont
pas appropriées. La survenue de chutes et I'utilisation de psychotropes jouent également un
role. 1l y a peut-étre une gestion insuffisante de la douleur. Voila ce qu’on peut retenir de la
lecture de ces quelques dossiers recueillis sur une période de deux semaines. Bien entendu,
les infections nosocomiales sont également des événements réguliers.

A la lecture de ces dossiers, il est apparu qu’il y avait souvent des facteurs cumulés,
c’est-a-dire que I'on passe d’une complication a une autre et que I’histoire ne se résume pas a
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un facteur de risque de dépendance iatrogene. Des patients vont avoir une sonde. A la suite
de cela, ils ne vont pas étre levés parce que la sonde les contraint a I'alitement. Lorsqu’ils
restent au lit et qu’ils ne bougent pas, ils ont des problémes de transit, ils deviennent confus,
etc. Dans une certaine mesure, il y a des cascades d’événements qui font entrer la personne
agée dans une spirale délétere et qui la conduisent in fine a devenir dépendante.

Cette dépendance iatrogene était-elle évitable ? C’est aussi une des questions qui
étaient posées a I'expertise du groupe. Chez 49 patients sur 60, ils ont estimé qu’elle était
plus ou moins évitable. Ce sont ces sondes urinaires inappropriées, ces protections qui sont
mises sans véritable raison, les psychotropes et les contentions. Ce sont, a priori, des actions
assez simples a éviter.

Pour conclure, cette étude pilote réalisée dans les services du CHU de Toulouse, sur la
totalité des patients de plus de 75 ans, montre que 18 % de ces patients ont vécu I'expérience
du déclin fonctionnel, c’est-a-dire une perte de 0,5 point ou plus entre le début et la fin de
leur séjour hospitalier. La part iatrogene est attribuée a 12 % des cas, soit 60 patients. L'étude
a montré que c’était pourtant tres fréquemment évitable puisque parmi ces 60 patients, 49
auraient pu ne pas vivre cette triste expérience. Les causes principales sont les changes, le
repos au lit, les sondes urinaires, les psychotropes, la gestion insuffisante de la douleur et les
infections nosocomiales, qui restent un vrai probleme.

Comment organiser la prévention ?

Bien entendu, tout cela améne a une réflexion sur la prévention. Comment peut-
on mettre en place des actions ? Si on fait une extrapolation du nombre de patients que
cela peut représenter sur notre région, mais également au niveau national, ce sont environ
200 000 personnes par an qui présentent un déclin fonctionnel dans nos services hospita-
liers et environ 170 000 qui ont présenté un déclin fonctionnel qui aurait pu étre évité si les
justes mesures avaient été mises en place.

Ce travail observationnel se poursuit actuellement dans notre région puisqu’un tra-
vail est mené avec I'ensemble des services hospitaliers des huit départements de notre ré-
gion. Les Hautes-Pyrénées s’inscrivent dans le projet Paerpa, dont I'un des axes est de tenter
de limiter la dépendance iatrogene dans le service hospitalier.

Un certain nombre de mesures doivent étre prises. 1l s’agit d’abord d’évaluer systé-
matiquement le statut fonctionnel, ce qui n’est pas fait chez les personnes agées de plus de
75 ans qui entrent dans les services non gériatriques. C'est fait depuis de nombreuses années
dans tous les services de gériatrie, mais ce ne n’est pas fait de facon systématique dans les
autres services hospitaliers.

Cette démarche est importante pour que I'’ensemble de I'équipe soignante puisse s'in-
vestir dans la prévention du déclin fonctionnel et qu’elle sache, notamment, que la personne
qui vient d’arriver n’est pas incontinente et qu'’il n’y a pas lieu de mettre une sonde urinaire.
Cette évaluation initiale est @ mon avis indispensable pour que les équipes s’investissent
dans ce domaine.

Bien entendu, il faut aussi promouvoir un certain nombre d’autres actions sur la
structure, I'orientation, le bruit et I'alimentation. Des travaux de fond doivent étre menés
sur le soin, I'importance de la mobilisation, la prévention des contentions, etc. Il faut essayer
de limiter ou, en tout cas, d’optimiser les indications des sondages urinaires qui sont vérita-
blement un fléau a mes yeux. C'est sans doute I'ensemble de ces mesures qui permettra de
réduire le déclin fonctionnel des personnes agées. Une réflexion commune doit étre mise en
place dans les hopitaux.
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3.3. Handicap, perte d’autonomie et politiques
sociales en faveur des personnes agées

Politiques sociales et personnes agées

Blanche Le Bihan
Ecole des hautes études en santé publique (EHESP)

« Politiques sociales et personnes agées » : ce sujet est trés large ! Avec la carte
blanche qui m’a été donnée par Nicolas Sirven, je vais tout de méme essayer de tirer un fil
des travaux que je peux mener sur cette question et vous dire a travers quelles notions je
peux étre amenée a traiter la question de la fragilité.

Eléments de contexte

D’une part, quelques éléments sur le contexte de recherche. Il s’agit d’'une réflexion
qui englobe des travaux menés depuis la fin des années 1990 dans une perspective de poli-
tiques publiques et d’analyse sociologique. Ces travaux portent sur la France et ont égale-
ment une dimension comparative : les travaux que nous avons menés au sein de I'EHESP
sont des travaux comparatifs européens qui sont particulierement enrichissants. Enfin, nous
avons une approche qualitative dans I'analyse sociologique des politiques publiques. C’est
en cela que je me distingue des précédentes interventions. Les populations fragiles dont je
voudrais parler sont a la fois les personnes agées en perte d’autonomie, bien sir, mais aussi
les aidants familiaux — conjoints ou enfants. Cette fragilité reléve aussi des situations d’aide
que I'on étudie, qui associent un aidant familial et une personne agée en perte d’autonomie.
C’est a ces différents niveaux que je rencontre la notion de fragilité.

Apreés le contexte de recherche, quelques mots du contexte d’analyse. Je ne vais pas
revenir sur le contexte démographique puisque Jean-Marie Robine a tres bien traité ce
point, mais simplement souligner I'importance du contexte social et économique dans les
questions que I'on se pose. Il faut évoquer notamment la question de la moindre disponibi-
lité des aidants familiaux qui est en partie liée a I'évolution de la société et a une participation
accrue des femmes au marché du travail. Pour nous, c’est ce qui fait de la prise en charge des
personnes agées en perte d’autonomie un probleme public, dans la mesure ou les aidants
potentiels qui assuraient ces taches de soins ne sont plus aussi disponibles qu’auparavant.

Par conséquent, le contexte social est central. Mais le contexte économique I'est tout
autant puisque nous sommes dans une période de fortes restrictions budgétaires. A partir
de ces trois dimensions, démographique (le vieillissement), économique (contraintes budgé-
taires) et sociale (indisponibilité des aidants familiaux), nous allons travailler et nous inter-
roger sur la question de la perte d’autonomie et des politiques mises en place pour répondre
aux besoins des personnes agées et des familles. Bien sdr, il ne s'agit pas de s'intéresser
uniguement aux personnes agées elles-mémes.

L’articulation entre I'intervention publique et familiale

La question clé posée depuis que je travaille sur ce sujet, c’est-a-dire depuis la fin des
années 1990, est celle de I'articulation entre I'intervention publique et familiale. C’est donc
a partir de cette question que je vais présenter les choses. L'intervention publique est indis-
pensable pour faire face a I'augmentation des besoins des familles. L’'intervention familiale
a toujours été, et est plus que jamais, le pivot de I'accompagnement des personnes agées
en perte d’autonomie. Dans une approche qualitative et sociologique de la fragilité, c’est la
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fragilité des personnes agées, la fragilité des aidants familiaux et la fragilité des situations
d’aide elles-mémes qui m’intéressent.

Je déclinerai ma présentation en trois points. Dans le premier point, je rappellerai
rapidement d’ou I'on part, avec différents modéles européens. Le deuxiéme point portera
sur I'évolution commune constatée dans I'ensemble des pays européens et les dispositifs de
cash for care ou de prestations monétaires. Méme s’ils ne sont pas centraux pour répondre
a la question, ces deux premiers points sont importants dans le sens ou ils posent le cadre
dans lequel on travaille. Le troisieme point, sur lequel je souhaiterais m’attarder, concerne
le r6le des aidants familiaux.

Différents modeles d’'intervention des pouvoirs publics en Europe

Les modeles européens s’appuient sur une analyse macro a partir des régimes d’Etat-
providence. Cela renvoie a des auteurs comme Esping-Andersen (1996, 2003), qui donnent
des outils pour répondre d’'une premiére facon a cette articulation entre intervention pu-
blique et familiale. Cette approche en termes de régime d’Etat-providence permet d’identi-
fier quatre modeles d’intervention des pouvoirs publics selon les pays européens.

De maniére un peu caricaturale ou idéale typique, il y a le modeéle familialiste, carac-
téristique des pays du Sud, avec une intervention forte de la famille. A I'inverse, le modéle
social-démocrate implique en priorité une intervention des pouvoirs publics. La responsabi-
lité premiére du care n’est pas dévolue aux mémes acteurs en fonction de ces régimes.

Ces régimes d’Etat-providence et ces modeles de care sont intéressants, mais ils ne
permettent pas d’appréhender une dimension majeure lorsqu’on s’intéresse a la perte d’au-
tonomie et aux politiques publiques, a savoir celle du changement. Ce sont des modeéles qui
proposent une photographie des mesures et des dispositifs pris @ un moment précis. Or,
I'idée de travailler sur les évolutions et sur les trajectoires des politiques est centrale dans
nos approches. Pour ce faire, nous avons essayé d’observer les trajectoires des politiques
publiques dans les différents pays et de repérer les éléments de convergence et de diver-
gence. On a ainsi identifié un fort élément de convergence, la généralisation des prestations
monétaires, ce qu’'on appelle le cash for care.

Le développement des dispositifs de cash for care dans I’'ensemble des
pays européens

La généralisation des prestations monétaires dans I'ensemble des pays d’Europe est
une réponse aux besoins d’aide des personnes agées en perte d’autonomie et de leur famille,
et ce, quel que soit le modéle d’Etat-providence initial : dans les pays du modele social-dé-
mocrate comme dans les pays familialistes du Sud, on observe des dispositifs de cash for
care qui se développent avec une idée forte.

Cette idée forte est celle du fameux argument du libre choix, dans le sens ou ces pres-
tations monétaires doivent permettre aux familles de s’organiser librement au quotidien
pour assurer la prise en charge des personnes agées en perte d’autonomie. Elles peuvent ain-
si déléguer, choisir le type d’aide et le professionnel qui interviendra au domicile du parent
agé. Cet argument du libre choix est discutable.

Le principe est bon, certes, mais encore faut-il avoir le choix. Or, on s’apercoit que le
choix qui est fait n’est pas le méme selon les pays. Lorsqu’on travaille a I'échelle nationale,
on observe que ce choix n'est pas le méme en fonction des régions. 1l est évident qu’en zone
rurale, le choix qui s'offre aux familles n’est pas de méme nature qu’en zone urbaine. Il y
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a donc tout un tas d’éléments intéressants qui permettent d’interroger cette idée de libre
choix. Dailleurs, on observe la méme chose pour la petite enfance.

Ce qui est intéressant pour nous, c’est que cette notion de libre choix permet d’intro-
duire et de réfléchir aux divergences, qui s'expliquent par les différences entre les contextes
sociaux, politiques et historiques dans lesquels s’inscrivent ces prestations.

Nous avons ainsi mis en évidence que la conception méme des dispositifs variait. Par
exemple, dans les pays de type social-démocrate, notamment les pays d’Europe du Nord,
I'introduction de prestations monétaires a lieu dans un contexte ou l'universalité est de
mise, ou la prestation est généralement une prestation en services et ou la primauté du care
revient aux pouvoirs publics. Cette introduction des prestations monétaires signifie donc
une réintroduction de la famille. Qui a la responsabilité premiére du care, c’est bien en cela
gue c’est vraiment important. On arrive alors a la question des aidants familiaux. En effet,
développer des politiques fondées sur des prestations monétaires revient a développer des
politiques publiques qui s'appuient sur la famille puisque, comme on le sait, I'organisation
du maintien a domicile a travers I'octroi de prestations monétaires aux familles ne peut se
faire sans la présence d’'un aidant familial.

La comparaison de ces prestations permet de voir qu’on est dans une logique de refa-
milialisation dans les pays d’Europe du Nord. A I'inverse, dans les pays d’Europe du Sud,
ou la responsabilité premiére est celle de la famille, introduire des prestations monétaires
revient a défamilialiser puisqu’il s’agit de donner aux familles la possibilité d’externaliser
une partie des taches qu’elles assumaient jusqu’a présent. Par conséquent, on voit bien I'im-
portance du contexte.

Ensuite, dans la comparaison des dispositifs, on pourrait comparer les montants et les
conditions d’acces. Il faudrait également comparer les modalités de régulation de ces pres-
tations monétaires qui ne sont pas les mémes, notamment avec I'élément fort du contréle
ou non de ces prestations monétaires, essentiel pour alimenter la thématique du libre choix.
Est-ce qu’on octroie de I'argent en laissant les familles s’organiser ? Ou alors, pour prendre
I'exemple francais, est-ce qu’on octroie de I'argent pour financer un plan d’aide avec une
vérification de I'usage du financement pour payer des services ?

Tout cela constitue des facons d’alimenter cette analyse de I'articulation entre I'in-
tervention familiale et I'intervention publique. Quel que soit le modéle initial, on voit bien
gu’un acteur fort émerge : la famille. La famille a toujours été la. Dans le contexte actuel de
restrictions budgétaires, on se demande s’il n’y a pas un renforcement du réle de la famille et
par la méme de l'intervention des aidants familiaux.

Le rble des aidants familiaux

J’en viens au troisieme point. Comment peut-on travailler sur la notion de fragilité ?
La fragilité n’est pas uniquement celle de la personne agée. On estime que les aidants fami-
liaux sont eux-mémes dans des situations de forte fragilité. C’est sur ce point que I'on va
travailler. Toutefois, dans nos travaux, on n’utilise jamais la notion de fragilité de maniére
directe. Au fil de ma présentation, j'ai fait la liste des différentes notions que I'on utilise :
pression, intensité, etc. Ce sont tous ces éléments qui contribuent a la réflexion que nous
menons sur la fragilité et que je me propose de vous présenter.

La premiere chose consiste bien sOr a réfléchir a la définition de I'aide. Ces aidants fa-

miliaux peuvent étre a la fois des conjoints et des enfants. On travaille donc sur ces deux pro-
fils.
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On fait le constat de la grande multiplicité et de la grande diversité des activités assu-
mées par les aidants familiaux. Il y a des activités domestiques, d’aide a la personne, de
surveillance, etc. Ce sont autant d’activités qui supposent la présence effective et concrete
de l'aidant. Dans le cadre de cette présence, on peut réfléchir au poids ou a la charge que
représente ce role d'aidant, ne serait-ce qu’en nombre d’heures passées aupres du parent agé
dépendant, par exemple. Dans notre approche qualitative, on se rend compte qu’il manque
une dimension. En effet, le renforcement du réle d’aidant, ce n’est pas uniquement les aides
concretes mais également le renforcement du réle de care manager joué par I'aidant fami-
lial. Si la délégation des activités d’aide permise par I'attribution de prestations monétaires
a des tiers externes a la famille et a des professionnels soulage I'aidant, elle multiplie toute
I'activité de coordination. Néanmoins, cela soulage le conjoint, qui ne va pas avoir la charge
de la personne pendant deux heures et cela soulage I'enfant qui est adulte, qui travaille, qui
a ses propres activités et qui ne va pas avoir a assumer cette charge directe.

C’est bien l'aidant qui fait le lien entre les différents intervenants, qui s'assure que
les choses se passent bien, qui prend les contacts nécessaires avec les différents services,
qui accompagne la personne agée chez le médecin, qui fait face aux imprévus lorsqu’ils sur-
viennent et au quotidien de la situation, a la mise en place et au suivi. En d’autres termes,
dans les travaux qualitatifs que I'on méne, on peut étre qualifié d’aidant principal — bien
gu’on puisse discuter de ce terme — tout en habitant a 300 km de chez son pere ou sa mere
parce que lI'investissement en tant qu’aidant reste important.

Au-dela de toute cette dimension organisationnelle, qui est lourde, I'activité de care
manager renvoie également a une dimension émotionnelle et relationnelle On retrouve ici
les travaux des féministes anglo-saxons autour de cette idée de care, présentée comme un
travail, avec cette forte dimension organisationnelle, de taches de soins concretes et tech-
niques, et le care comme activité émotionnelle. Dans ce réle de care manager, le relationnel
et I'émotionnel sont importants. D’une part, on n’est pas aidant du jour au lendemain. Cela
s’'inscrit dans une histoire relationnelle et émotionnelle avec son parent. Ensuite, il y a les
relations avec I'’ensemble des intervenants présents pour assurer ce qu’on appelle I'arran-
gement d’aides au quotidien autour du parent dépendant. Le relationnel est donc tres fort.
Finalement, si on devait utiliser le terme de charge, dans le sens de la charge que représente
le réle d’aidant, c’est beaucoup plus une charge mentale qu’une charge concrete et effective.
Dans nos travaux qualitatifs, on met vraiment I'accent sur I'expérience et le vécu du role
d’aidant, qui sont des choses spécifiques.

Les notions de contrainte et de pression

C’est dans ce cadre que I'on va introduire deux notions qui peuvent permettre de
réfléechir a la notion de fragilité. Il s'agit des notions de contrainte et de pression. Dans
nos travaux qualitatifs de comparaison européenne, on a montré que I'accumulation des
contraintes n’engendrait pas nécessairement une augmentation de la pression ressentie par
les aidants au quotidien. Cela signifie qu'a niveaux de contraintes identiques, on peut avoir
des situations vécues avec des pressions ressenties de maniére différente. Le vécu, I'expé-
rience, le relationnel et I'émotionnel ne sont pas les mémes. Par conséquent, on voit toute
I'importance du qualitatif pour évaluer les situations d’aide qui associent le parent agé et son
conjoint ou I'enfant adulte qui est investi des taches d’aide.

On parle de contraintes, mais ces contraintes peuvent également étre des ressources.
Cela rejoint I'idée évoquée dans d’autres interventions de « facteurs de risque ». On a des
situations de fragilité qui associent un aidant et un aidé. On essaie d’identifier les éléments
qui vont contribuer ou non a cette fragilité et a la pression. C’est une premiére forme d’ana-
lyse de cette fragilité qui s’appuie sur cette idée de pression. On a pu identifier un certain
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nombre de contraintes. Le niveau économique peut étre une contrainte, le niveau de dépen-
dance aussi.

On a également identifié d’autres contraintes telles que I'existence ou non de res-
sources familiales et la proximité géographique. Ces deux contraintes peuvent aussi étre des
ressources. Ce sont soit des ressources, soit des contraintes. Le fait d’étre un aidant dans
une fratrie avec un frére et une sceur qui participent aussi a I'aide et au care est a priori une
ressource, mais si les relations sont trés conflictuelles au sein de la fratrie, cela devient une
contrainte. Le fait d’étre enfant unique est une contrainte, mais cela peut aussi étre une res-
source si on n'a pas le frere et la sceur autour avec tous les conflits que cela peut supposer.

Il est vraiment tres intéressant d’étudier la proximité géographique et la distance en
sociologie. On peut dire : « Je suis a 300 km ». C’est une ressource, dans la mesure ou cela
empéche un investissement trop important dans les activités d’aide et de soin, mais pour
I'aidant qui est a 300 km et qui doit tout gérer a distance, c’est une situation de contrainte
forte. La cohabitation est une ressource parce qu’on est sous le méme toit et que cela faci-
lite un certain nombre de choses de la vie quotidienne. On peut faire le linge de sa mére en
méme temps que le sien, par exemple. Néanmoins, avoir sa mére chez soi peut aussi étre une
contrainte. Voila un ensemble de facteurs ou de variables qui peuvent étre des facteurs de
risque de fragilité de situations, dans la mesure ou cela introduit de la pression.

La notion d’intensité de I'aide

La derniére notion que je voudrais développer autour de la contrainte et de la pres-
sion est la notion d’'intensité de I'aide. C'est la notion sur laquelle nous travaillons en ce mo-
ment, notamment a travers un certain nombre de travaux sur la maladie d’Alzheimer et les
aidants familiaux qui s’occupent d’un proche atteint de cette maladie. Nous I'étudions dans
une logique nationale, mais en la mettant en contexte avec une analyse comparative. Pour
le moment, on le fait simplement a travers la littérature. On essaie de voir comment cette
notion peut étre traitée ailleurs, c’est-a-dire ailleurs en Europe et ailleurs dans d’autres
disciplines : en économie, en santé publique, etc.

C’est aussi a travers cette notion d’intensité que I'on s’intéresse a la fragilité des ai-
dants et des situations d’aide. Notre objectif est de compléter des approches existantes. L’ap-
proche économique d’une part : de nombreux travaux d’économistes s’'intéressent a cette
idée d’intensité du réle d’aidant. Je I'ai évoqué précédemment a propos du nombre d’heures
passées aupres de la personne agée pour essayer d’évaluer et de mesurer la charge que peut
représenter l'aide.

Un grand nombre de travaux portent sur les enfants qui s’occupent de leurs parents
agés dépendants. Des analyses sont menées, notamment autour de la thématique de la conci-
liation entre vie familiale et vie professionnelle, qui vont évaluer I'intensité de I'aide a partir
du nombre d’heures passées aupres de la personne agée. Parfois, dans certains travaux, on
trouve le seuil de dix heures par semaine. Un aidant est évalué comme intensif lorsqu’il
passe au moins dix heures par semaine aupres de son proche a4gé dépendant. Dans d’autres
travaux, c’est plutdt vingt heures par semaine. La, il y a un débat entre économistes. C’est
une premiere approche.

La deuxieme approche est davantage en termes de santé publique : I'intensité de
I'aide est mesurée par ses effets sur la santé de ceux qui la prodiguent, c’est-a-dire des ai-
dants. Notre approche est beaucoup plus qualitative. Comme j'ai essayé de le démontrer,
un nombre d’heures passées ne suffit pas a appréhender l'intensité du role d'aidant. Notre
réflexion, plus qualitative, est centrée sur ce role de care manager ou d’aidant familial qui
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implique tout un tas d’activités un peu laissées de coté par des approches économiques. Cette
réflexion sur la dimension qualitative de I'aide va permettre d’identifier des situations dites
fragiles. Ce sont des situations caractérisées d’'une part par une instabilité importante de
I'organisation d’aide mise en place et, d’autre part, par la pression ressentie par les aidants
familiaux dans leur réle d’aidant. C’est une situation caractérisée par une intensité plus ou
moins forte de cette aide.

Pour cette intensité, on doit tenir compte d’éléments objectifs, que ce soit le nombre
d’heures ou les modalités de I'activité de coordination de la dimension organisationnelle :
faire le lien entre les différents intervenants, prendre rendez-vous chez son médecin, faire
face aux imprévus, etc. 1l y a également une dimension beaucoup plus relationnelle et émo-
tionnelle que nous tentons d’intégrer grace a nos travaux qualitatifs.

L'approche qualitative prend du temps. On arrive a faire du qualitatif au fil des an-
nées. En accumulant au fil du temps des échantillons qualitatifs de 30 aidants familiaux
gu’on interroge en profondeur, on enrichit nos analyses, on affine les réflexions menées.
Malheureusement, je n'ai pas le temps de présenter ce que j'appelle la « chair » de nos tra-
vaux. C'est-a-dire de vous décliner les histoires de vie des personnes que nous avons inter-
rogées, des aidants familiaux, enfants ou conjoints, qui travaillent ou sont a la retraite, qui
accompagnent leur proche en perte d’autonomie. Néanmoins, je pourrai vous recommander
des lectures qui déclinent ces histoires passionnantes sur lesquelles s’appuient nos analyses.

Conclusion

Pour conclure, si je reprends le fil évoqué au début, a savoir I'articulation entre I'inter-
vention familiale et I'intervention publique, il est essentiel de trouver I'équilibre entre les
deux. L’enjeu majeur des dispositifs publics est véritablement d’accompagner les aidants fa-
miliaux. Cela va devenir un enjeu majeur en Europe, quels que soient les différents modéles
de care auxquels appartiennent les différents pays.

Des solutions sont proposées, que je n'ai pas le temps de détailler ici. Par exemple, en
termes de dispositifs publics, la recherche de flexibilité peut étre une fagon de répondre aux
besoins des familles et a I'enjeu de conciliation entre vie familiale et vie professionnelle pour
les aidants familiaux. D’autre part, les prestations monétaires se développent pour favoriser
une liberté d’action. Des congés sont créés également, ce qui pourrait préter a discussion
car toutes les formes de congés ne se valent pas. Il y a également la question de I'aménage-
ment du temps de travail. Des configurations trés différentes existent selon les pays. Voila
différentes pistes. Pour les aidants familiaux qui sont conjoints, des dispositifs de répit se
développent. On peut avoir une vraie réflexion sur ce sujet.
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Handicap, perte d’autonomie et participation sociale

Sylvain Pichetti
Institut de recherche et documentation en économie de la santé (Irdes)

Je ne suis pas un spécialiste de la fragilité. Je travaille a I'lrdes sur le handicap avec
Catherine Sermet, Anne Penneau et Pascale Lengagne et c’est a ce titre que Nicolas Sirven
m’a demandé d’intervenir sur la thématique du handicap, de la perte d’autonomie et de la
participation sociale. Je vous propose de regarder quels peuvent étre les apports de I'enquéte
Handicap-Santé dans ce cadre-la.

Dans un premier temps, j'aborderai le constat de la longévité accrue des personnes
en situation de handicap. Ensuite, je regarderai les conséquences du vieillissement pour les
personnes en situation de handicap, ce qui conduira a la question du calibrage de I'offre de
soins : ce calibrage est-il en adéquation avec les besoins, qui sont croissants ? Si I'identifi-
cation des besoins est relativement possible et facile en institution, la question centrale de
ma présentation est la suivante : quelle identification des personnes handicapées agées a
domicile ? Et surtout, quelle compréhension des facteurs favorisant le maintien a domicile ?
C’est dans ce cadre-la que je mettrai en évidence les apports de I'enquéte Handicap-Santé.

L’augmentation de I’espérance de vie des personnes en situation
de handicap

Nous faisons face a une situation totalement nouvelle, marquée par une espérance
de vie des personnes handicapées qui augmente trois fois plus vite que celle des personnes
valides, comme I'a montré le rapport Jacob en 2013. Dans la plupart des pays développés,
les courbes d’espérance de vie des personnes handicapées tendent a se rapprocher de celles
de la population générale. Par exemple, I'espérance de vie a la naissance des personnes por-
teuses de trisomie 21 est passée de 9 ans en 1929 a 55 ans en 1990, et on estime aujourd’hui
que 70 % de ces personnes vivront au-dela de 50 ans (Rapport Jacob, 2013).

Il existe des disparités selon les types de handicap. Les personnes polyhandicapées
ayant notamment des atteintes cérébrales accompagnées de déficiences motrices et intellec-
tuelles sévéres ont I'espérance de vie la plus altérée. Le handicap psychique est caractérisé
par une surmortalité massive avec des facteurs de risque spécifiques (effets de la prise chro-
nigue de médicaments et moindre acceés aux soins). Malgré les disparités d’espérance de vie
par type de handicap, on observe une longévité accrue qui se traduit par une augmentation
inédite du nombre de personnes handicapées agees.

Les conséquences du vieillissement pour les personnes en situation
de handicap

Quelles sont les conséquences du vieillissement pour les personnes en situation de
handicap ? D’une part, I'avancée en age se traduit par une superposition de nouvelles défi-
ciences ou incapacités a d’autres déficiences ou incapacités préexistantes. L’'importance du
vieillissement est liée aux conditions de vie. Ces personnes ont en effet une médication plus
importante, un suivi médical qui peut étre moins bien réalisé, des conditions de vie parfois
moins favorables que dans la population générale, notamment dans le cas des maladies men-
tales. Comme dans la population générale, les personnes handicapées vivant plus longtemps
sont confrontées a I'ensemble des pathologies du vieillissement : démence, cancer, etc.

L’offre de soins est-elle en adéquation avec les besoins de la personne ?

Le calibrage de I'offre de soins est-il en adéquation avec les besoins de ces personnes ?
Cela conduit a la question de I'identification de ces personnes handicapées agées. Celle-ci
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est possible pour les personnes en institution, avec I'enquéte Etablissements sociaux (ES)
conduite par la Drees tous les quatre ans aupres des établissements et des services pour per-
sonnes handicapées. Cette enquéte permet de recenser toutes les structures qui accueillent
des personnes handicapées agées de plus de 60 ans. C’est un outil d’aide a la planification
des places dans les structures médico-sociales qui permet de décrire quantitativement les
besoins couverts par ce systeme de prise en charge.

L’enquéte comprend deux questions : « Votre structure accueille-t-elle des personnes
handicapées vieillissantes agées de 60 ans ou plus ? » et « L’accueil des personnes handi-
capées vieillissantes agées de 60 ans ou plus est-il inscrit dans le projet de la structure? ».

Tableau 1 Nombre de structures déclarant accueillir des personnes handicapées agées
de 60 ans ou plus

Nombre  Gf rires
Travail protégé et formation professionnelle
Etablissement et service d'aide par le travail (Esat) 229 16
Centre de rééducation profesionnelle (CRP) ns ns
Centre de pré-orientation professionnelle ns ns
Hébergement
Foyer occupationel et foyer de vie 747 49
Foyer d'hébergement 316 16
Maison d'accueil spécialisé (Mas) 365 63
Foyer d'accueil spécialisé (Fam) 389 55
Etablissement expérimental 55 36
Foyer d'accueil polyvalent 61 56
Etablissement d'accueil temporaire 15 43
Accompagnement a la vie sociale
Service d'accompagnement a la vie sociale 558 50

Source : Enquéte ES 2010, Drees

Tableau2  Nombre de structures déclarant avoir inscrit dans leur projet d'établissement
I'accueil des personnes agées de 60 ans ou plus, selon le type de structure

Nombre SEt::IUZOtSI’eesS
Travail protégé et formation professionnelle
Etablissement et service d'aide par le travail (Esat) 79 5
Centre de rééducation profesionnelle (CRP) ns ns
(entre de pré-orientation professionnelle ns ns
Hébergement
Foyer occupationel et foyer de vie 449 30
Foyer d'hébergement 207 17
Maison d'accueil spécialisé (Mas) 158 27
Foyer d'accueil spécialisé (Fam) 250 36
Etablissement expérimental 37 25
Foyer d'accueil polyvalent 35 R
Etablissement d'accueil temporaire 7 20
Accompagnement a la vie sociale
Service d'accompagnement a la vie sociale 308 27

Source : Enquéte ES 2010, Drees
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L’enquéte Handicap - Santé

Comment identifier les personnes handicapées agées qui restent a domicile ? Et quels
sont les facteurs explicatifs de leur maintien a domicile ? L’enquéte Handicap-Santé offre
des perspectives d’études intéressantes sur ce point. Il s’agit d’'une enquéte représentative de
la population résidant en France métropolitaine conduite par la Drees et I'Insee. Elle se dé-
cline en deux volets : un volet centré sur les ménages (HSM : Handicap Santé - ménages), et
un volet centré sur les institutions (HSI : Handicap Santé - institutions). Une enquéte filtre
préliminaire a été menée afin de constituer un échantillon de ménages qui surreprésentent
les personnes de sévérité présumée forte de situation de handicap. Par conséquent, ce volet
« ménages » comprend les réponses de 29 930 personnes, en situation de handicap ou non,
qui ont répondu aux différents modules de I'enquéte entre le 31 mars et le 19 juillet 2008.
C’est une information d’une grande richesse car on retrouve dans chaque volet des informa-
tions sur la personne interrogée — age, sexe, niveau de dipléme, niveau de revenus et état
de santé — et des informations concernant sa participation sociale et son environnement au
sens large, qu'il s’agisse de son environnement familial, I'existence d’aidants familiaux ou
professionnels, les caractéristiques du logement, I'accessibilité, etc.

Cette enquéte permet d’aborder le handicap sous différents angles, et principalement
sous l'angle des maladies, des symptémes, des déficiences et des limitations fonctionnelles.
Les déficiences désignent des altérations corporelles (amputations, scléroses...) ou des dys-
fonctionnements des diverses parties du corps (membres, muscles, organes, cerveau) qui
renvoient directement aux organes. Les limitations permettent de mieux mesurer le degré
d’aptitude intrinseque de la personne. L'approche par les limitations permet de contourner
un probléme de sous-déclaration des déficiences des personnes habituées a vivre de longue
date avec ces déficiences ou des personnes qui les considerent comme normales a leur age.

Les encadrés page suivante permettent d’identifier et de distinguer les limitations
fonctionnelles physiques, les limitations cognitives graves et les limitations sensorielles.

Parmi les personnes qui sont agées de 50 a 60 ans, 11,5 % d’entre elles déclarent au
moins une limitation motrice avec le degré de sévérité que I'on a caractériseé.

Tableau 3 Evolution de la fréquence des marqueurs de handicap par tranche d'age

(ménages)

Moteur Cognitif Vue Ouie
50-60 ans 11,5% 8% 35% 4,4%
60-70 ans 16,7 % 85% 3,6% 6,1%
70-80 ans 32,6 % 10,2% 6,1% 10%
80-90 ans 58,8 % 21,2% 1,5% 23%
>90ans 89,8% 42,3% 342% 41%

Source : Enquéte HSM

On peut croiser ces limitations avec un indicateur permettant de mesurer I'autono-
mie. L’indicateur Katz sert a évaluer la capacité d’une personne a réaliser six activités de la
vie quotidienne : faire sa toilette, s’habiller, aller aux toilettes et les utiliser, se coucher ou
quitter son lit et s’asseoir ou quitter son siege, controler ses selles et urines, manger des ali-
ments déja préparés. Cet indicateur distingue les individus en huit groupes. On retient par
exemple ici les catégories pour lesquelles les individus sont dépendants pour deux activités.
Ce sont celles qui apparaissent en rouge dans le tableau ci-dessous. Ainsi, on fait chuter
de facon importante le pourcentage de personnes caractérisées a la fois par une limitation
motrice et par une situation de perte d’autonomie assez importante.
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Limitations fonctionnelles physiques

Au moins une difficulté avec le degré de gravité :
« 3. Oui, avec beaucoup de difficultés »
«4. Non, je ne peux pas du tout »

BDEP Marcher 500 m

BESCAL Monter et descendre un étage d'escalier sans aide
BPOIDS Porter un sac de 5 kilos

BAGEN Se baisser, s'agenouiller

BSOU Se servir des mains et des doigts sans aide
BMAIN Prendre un objet avec les mains

BBRAS Lever le bras

Sources : Espagnacq M. (2012) et Mordier B. (2013)

Limitations cognitives graves

Au moins une difficulté avec le degré de gravité :
« Qui, souvent »

BTEMPS Notion du temps

BMEM Trous de mémoire

BCONC Se concentrer

BVIEQ Résoudre les problémes de la vie quotidienne
BSAVOIR Apprendre

BCOMP Comprendre les autres

BDANGA Se mettre en danger

BDANGR Etre impulsif ou agressif

Source : Espagnacq M. (2012), Mordier B. (2013) et Roussel P. et al. (2012)

Limitations sensorielles
Trois variables dans HSM qui renvoient a deux dimensions, la vue et l'ouie :

B2_OuUl Entendre une conversation avec plusieurs personnes
B2_VUE Voir avec lunettes, lentilles les caracteres d'imprimerie d'un journal
B3_VUE Voir avec lunettes, lentilles le visage de quelqu’un a 4 métres

Il semble plus logique de séparer ces deux dimensions (vue et ouie) plutot que de les
traiter dans une seule variable qui serait difficile a interpréter
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Tableau 4 Evolution de la fréquence des marqueurs de handicap en situation de perte
d’autonomie par tranche d’age

Moteur Cognitif Vue Ouie
50-60 ans 0,2% 0,2% 0,06 % 0,06 %
60-70 ans 0,4% 0,3% 0,1% 0,08 %
70-80 ans 1,5% 1,2% 0,6 % 0,4 %
80-90 ans 41% 33% 1,6 % 1,5%
>90ans 16,9 % 13,2% 10,5% 9,4 %

Source : Enquéte HSM

Cette enquéte permet en outre de construire ces indicateurs du volet HSM dans le
volet HSI et, ainsi, d’envisager des comparaisons entre HSM et HSI, alors que peu d’études
permettent d’envisager les deux aspects.

A profil équivalent de limitations et en intégrant ces indicateurs Katz qui permettent
de capter une partie de la perte d’autonomie, on pourrait étudier les facteurs explicatifs du
maintien a domicile dans I'enquéte HSM et HSI. Par conséquent, on aurait la possibilité
d’analyser les caractéristiques de I'entourage, des aidants (age...) qui expliquent le maintien
a domicile.

113



La prévention de la perte d’autonomie
La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Bibliographie

Irdes janvier 2016

Bibliographie

Anand P., Hunter G., Carter 1., Dowding K., Guala F. et Van Hees M. (2009). The Develop-
ment of Capability Indicators. Journal of Human Development and Capabilities: A
Multi-Disciplinary Journal for People-Centered Development, 10(1), 125.

Aquino J.-P. (2013). Anticiper pour une autonomie préservée : un enjeu de société. Mission
d’appui Igas, Comité Avancée en age, prévention et qualité de vie.

Béland F., Michel H. (sld) [2013]. La fragilité des personnes agées. Définitions, contro-
verses et perspectives d’action. Presses de 'TEHESP.

Berthelot G., Len S., Hellard P. et al. (2012). Exponential growth combined with exponen-
tial decline explains lifetime performance evolution in individual and human species.
Age, 34:1001-1009

Bloch A., Hénaut L. (2014). Coordination et parcours. La dynamique du monde sanitaire,
social et médico-social. Dunot/Fondation Paul Bennetot-Groupe Matmut, 336 p.

Bonvin J.-M. et Rosenstein E. L'approche par les capacités comme outil d’évaluation des
politiques sociales, Repenser les droits sociaux a partir de I'idée de justice. Haute
école de travail social et de la santé - Vaud, HES-SO.

Broussy L. (2013). L'adaptation de la société au vieillissement de sa population — France :
année zéro ! Rapport déposé par la Mission interministérielle sur I'adaptation de la
société francaise au vieillissement de sa population.

Burchardt T. (2009). Agency Goals, Adaptation and Capability Sets. Journal of Human
Development and Capabilities: A Multi-Disciplinary Journal for People-Centered
Development, 10(1), 3.

Canguilhem G. (1943). Le Normal et le Pathologique « Essai sur quelques problémes concer-
nant le normal et le pathologique ». Réédition Puf, Paris, 2005.

Coast J., Flynn T. N., Natarajan L., Sproston K., Lewis J., Louviere J. J. et Peters T. J. (2008).
Valuing the ICECAP capability index for older people. Social Science & Medicine,
67(5), 874.

Dawn E. Alley et al. (2010). Hospitalization and Change in Body Composition and Strength
in a Population-Based Cohort of Older Persons. The American Geriatrics Society,
58:2085-2091.

Desplanques G. (1965). A 35 ans, les instituteurs ont encore 41 ans a vivre, les manceuvres
34 ans seulement. Etudes et conjoncture, Insee.

Dubos R. (1973). L’'homme et I'adaptation au milieu. Collection Sciences de THomme, Payot
Paris.

115



La prévention de la perte d’autonomie

La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Bibliographie

Irdes janvier 2016

Espagnacq M. (2012). Personnes ayant des limitations fonctionnelles physiques : panorama
des aides et aménagements du logement. Solidarité santé, Drees, 27, 16 p.

Esping-Andersen G. (1996). Welfare States in Transition: Social Security in the New Global
Economy. London: Sage.

Esping-Andersen G. (2003). Why We Need a New Welfare State. Oxford University Press.

Flynn T. N., Huynh E., Peters T. J., Al-Janabi H., Clemens S., Moody A. et Coast J. (2013).
Scoring the Icecap-a Capability Instrument. Estimation of a UK General Population
Tariff. [Journal article]. Health Economics, 20(10).

Fontaine H., Hubert J.-P. (1997). Evolution de I'usage de I'automobile et du risque d’acci-
dent. Recherche Transports Sécurité, n° 57.

Fried L.P., Tangen C.M., Walston J. et al. (2001). Frailty in older adults: evidence for a phe-
notype. J Gerontol A Bio Sci Med Sci. 56: M146-M156.

Guilley E. et al. (2003). Vers une définition opérationnelle de la fragilité. Médecine & Hy-
giéne, 2459, 2256-2261.

HAS (2013). Note méthodologique et de synthese documentaire, « Comment repérer la fra-
gilité en soins ambulatoires ? », mai.

Hcaam (2011). Assurance maladie et perte d’autonomie. Contribution du Hcaam au dé-
bat sur la dépendance des personnes agées. Rapport adopté a I'unanimité lors de la
séance du 23 juin 2011.

Hcaam (2010). Vieillissement, longévité et assurance maladie, avis du Hcaam adopté le
22 avril 2010. http://www.securite-sociale.fr/Avis-du-HCAAM-sur-Vieillissement-
longevite-et-assurance-maladie-adopte-le-22-avril-2010

Jacob P. (2013). Un droit citoyen pour la personne handicapée, un parcours de soins et
de santé sans rupture d’accompagnement. Ministére délégué chargé des personnes
handicapées et de la lutte contre I'exclusion.

Lafont C. et al. (2011). Reducing "iatrogenic disability" in the hospitalized frail elderly.
JNHA.

Laroque P. (1962). Politique de la vieillesse. Rapport pour la Commission d’études des pro-
blémes de la vieillesse du Haut comité consultatif de la population et de la famille.

Réédition en octobre 2014 : « Rapport Laroque », L’Harmattan.

Le Galés C., Bungener M. et le groupe Capabilités (2015). Alzheimer : préserver ce qui im-
porte, Presses universitaires de Rennes.

Le Galés, C., Bungener, M., & le groupe Capabilités. (2015). Alzheimer : Préserver ce qui
importe. Les capabilités dans I'accompagnement a domicile de la maladie d’Alzhei-

mer. Rennes: Presses Universitaires de Rennes.

Lévi F., Saguez C. (2008). Le patient, les technologies et la médecine ambulatoire. Rapport.

116



La prévention de la perte d’autonomie
La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Bibliographie

Irdes janvier 2016

Michel H., Koster R., Duclos A., Béland F., Duchéne J. (2016, a paraitre). Fragilité, vulnéra-
bilité, ressorts de santé des personnes agées, points communs, différences et perspec-
tives opérationnelles. Populations Vulnérables, numéro 3.

Mordier B. (2013). Construire sa vie avec un handicap moteur. L’environnement social et
familial des personnes de 40 a 65 ans. Dossiers solidarité et santé n°38, Drees, avril,
12p.

OMS [Organisation mondiale de la santé] (1946). Charte.

Rockwood K. et al. (1994). Frailty in elderly people: an evolving concept. CMAJ, 150: 486-
95.

Romero-Ortuno R., Soraghan C. (2014). A Frailty Instrument for primary care for those
aged 75 years or more: findings from the Survey of Health, Ageing and Retirement in
Europe, a longitudinal population-based cohort study (SHARE-FI75+). BMJ Open, 4

Roussel P., Giordano G., Cuenot M. (2012). Approche qualitative du recueil des données de
santé mentale dans I'enquéte HSM. EHESP, 178 p. http://documentation.ehesp.fr/
wp-content/uploads/2012/09/Rapport_final_PEQ_Roussel_et_al_Juil_2012.pdf

Schroder-Butterfill E., Marianti R. (2006). A framework for Understanding Old-age Vulne-
rabilities, Aging & Society. 26:9-35.

Sen A. K. (2000). Repenser l'inégalité. Paris: Seuil.
Sen A. K. (2010). L'idée de justice. Paris: Flammarion

Simon J., Anand P., Gray A., Rugkasa J., Yeeles K. et Burns T. (2013). Operationalising the
capability approach for outcome measurement in mental health research. Social
Science & Medicine, 98(0), 187-196. doi: 10.1016/j.socscimed.2013.09.019

Sirven N. (2013a). Une analyse des déterminants socio-économiques de la fragilité des per-
sonnes agées a partir des données de panel et rétrospectives de SHARE. Document de
travail n° 52bis, Irdes, avril.

Sirven N. (2013b). Fragilité et prévention de la perte d’autonomie. Une approche en écono-
mie de la santé. Questions d'économie de la santé, n° 184, Irdes, février.

Strawbridge W. J. et al. (1998). Antecedents of Frailty over Three Decades in an Older Co-
hort. Journal of gerontology: Social Sciences, vol. 530, n°1, S9-S16998.

Studenski S., Perera S., Patel K., Rosano C., Faulkner K., Inzitari M., Brach J., Chandler J.,
Cawthon P., Connor E.B., Nevitt M., Visser M., Kritchevsky S., Badinelli S., Harris T.,
Newman A.B., Cauley J., Ferrucci L., Guralnik J. (2011). Gait speed and survival in
older adults. JAMA. Jan 5;305(1):50-8. doi:

Trani J.-F. et Bakhshi P. (2008). Challenges for assessing disability prevalence: The case
of Afghanistan. European Journal of Disability Research/Revue Européenne de Re-
cherche sur le Handicap, 2(1), 44-64.

Trani J.-F., Bakhshi P., Bellanca N., Biggeri M. et Marchetta F. (2011). Disabilities through

the Capability Approach lens: Implications for public policies. European Journal of

117



La prévention de la perte d’autonomie

La fragilité en questions - Apports, limites et perspectives
Bibliographie

Irdes janvier 2016

Disability Research / Revue Européenne de Recherche sur le Handicap, 5(3), 143-
157. doi: http://dx.doi.org/10.1016/j.alter.2011.04.001

Warin P. (2007). L'accés aux droits sociaux: Presses Universitaires de Grenoble.
Zaidi A. et Burchardt T. (2003). Comparing incomes when needs differ: Equivalisation for

the extra costs of disability in the UK (pp. 39): Centre for Analysis of Social Exclusion,
London School of Economics.

118






Achevé d’imprimer le 29 janvier 2016
TCH Réalisation
24-26, rue Gallieni

92100 Boulogne-Billancourt
Dépot légal : janvier 2016



Les dernieres publications de I'lrdes

® | es conséquences d’'une tétraplégie traumatique sur la mise en couple
Espagnacg M., Ravaud J.-F.
Questions d’économie de la santé n° 212. Septembre 2015.

® | 'impact de I'exercice regroupé pluriprofessionnel sur la qualité des pratiques des
médecins généralistes. Résultats de I’évaluation des maisons, pdles et centres de santé
Mousques J., en collaboration avec Daniel F.
Questions d’économie de la santé n° 211. Juillet-ao(t 2015.

Experience Rating, Incidence of Musculoskeletal Disorders and Related Absences
Results from a Natural Experiment

Lengagne P, Afrite A.

Document de travail n°® 69. Octobre 2015.

Quel est I'impact de la survenue d’un accident du travail sur la santé
et le parcours professionnel ?

Ali Ben Halima M., Regaert C.

Document de travail n° 68. Septembre 2015.

La polymédication au regard de différents indicateurs de sa mesure : impact sur la
prévalence, les classes thérapeutiques concernées et les facteurs associés

Le Cossec C.

Rapports Irdes n° 562, décembre 2015.

L’acces aux soins courants et préventifs des personnes en situation de handicap
en France. Tome 2 : Résultats de I’enquéte Handicap-Santé volet Institutions
Penneau A., Pichetti S., Sermet C.

Rapports Irdes n° 561, juin 2015.

Abonnements-Diffusion : Irdes 117bis, rue Manin 75019 - Paris
www.irdes.fr — Tél. : 01 53 93 43 06/17 — Fax : 01 53 93 43 07
Contact : publications@irdes.fr

La Documentation

Responsable : Marie-Odile Safon
Documentaliste : Véronique Suhard
Assistant de documentation : Damien Le Torrec

Un fonds documentaire spécialisé en économie de la santé, organisation des systéemes de santé, politiques de santé,
professionnels de santé, hopital, etc. composé de 16 000 ouvrages, 200 périodiques, 1 600 Working papers de
centres de recherche étrangers (National Bureau of Economic Research, Center for Health Economics de York...), et
de dossiers thématiques permettant de revisiter 'actualité de la santé depuis les années 1980.

Des produits documentaires a consulter sur le site internet www.irdes.fr (voir ci-dessous).

Consultation du fonds documentaire sur rendez-vous au 01 53 93 43 56/01.

Contact : documentation@irdes.fr

A découvrir sur le site de I'lrdes http://www.irdes.fr
Contact : contact@irdes.fr

« Toutes les publications de I'lrdes sont mises en ligne des leur parution.

« Deux lettres d’information électroniques, I'une en francais et l'autre en anglais. La Lettre d’'informa-
tion de I'lrdes est mensuelle et la Newsletter est trimestrielle. Elles présentent les derniéres actualités,
publications, séminaires et colloques, 3 questions a un chercheur, graphique du mois... Abonnement(s)
gratuit(s) : http://www.irdes.fr/presse/lettre-d-information-de-l-irdes-inscription.html

» Les bases de données Eco-Santé, outils d’analyse rétrospective des statistiques de santé, sont congues
pour créer des tableaux, des graphiques ou réaliser des cartes a partir de données officielles récentes.

» Des produits documentaires élaborés par la Documentation : des syntheses et veilles thématiques, le glos-
saire spécialisé francais/anglais...



La prévention de la perte d’autonomie
La fragilité en questions. Apports, limites et perspectives

Actes du séminaire organisé par le Liraes (EA 4470) Université Paris Descartes,
en partenariat avec I'lrdes a Paris les 6-7 mars 2014

L es actes de ce séminaire rassemblent une vingtaine d’'interventions qui présentent les

avanceées récentes de la recherche pluridisciplinaire et des pratiques dans le domaine
de la prévention de la perte d’autonomie. La France a connu un engouement récent pour
les stratégies prenant en compte la fragilité. Alors que les critéres de maladies chroniques
et de limitations fonctionnelles sont souvent relativement tardifs pour I'action, la fragilité
permettrait d’intervenir suffisamment en amont chez les personnes agées pour éviter
I'incapacité, en retarder la survenue ou en diminuer les conséquences néfastes. Pourtant,
les approches de la fragilité ne sont pas consensuelles.

Les travaux récents en sciences humaines et sociales déplacent le débat ayant cours au
sein de la géronto-gériatrie vers la prise en compte des situations de vulnérabilité des
personnes agées dans leur ensemble. Ce faisant, la compréhension de la fragilité s'élargit
aux aspects économiques et sociaux mobilisant de nouveaux concepts et outils mé-
thodologiques. Par ailleurs, les actions de prévention dépassent désormais le cadre clin-
ique et s'inscrivent dans le champ des interventions socio-économiques des organismes
de protection sociale.

Quels sont les accords et désaccords de ces approches ? Ou fixer les limites du concept par
rapport aux dimensions cognitive, sociale et é&conomique ? De quelles données dispose-t-
on ? Qui sont ces « fragiles » ? Quelles actions sont menées et pour quel rapport coit/effi-
cacité ? Quelles stratégies par rapport aux politiques sanitaires et sociales existantes ? En
somme, quels constats et quelles perspectives pour la recherche et la décision publique ?

Mots-clés : Acceés et recours aux soins, Dépendance, Fragilité, Handicap, Parcours de
soins, Personnes agées, Prévention, Vieillissement.

LIRAES H
Laboratoire interdisciplinaire | D Dt S
de recherche appliquée

en économie de la santé (EA 4470) (e ¢ e Prix net : 20 euros
et documentation en

UNMNERS TE économie de la santé © janvier 2016
PARIS DESCARTES ISBN : 978-2-87812-416-3



