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Les 15 millions de personnes agées de
plus de 60 ans constituent une population
hétérogene. Laugmentation de I'espérance
de vie s’accompagne certes d’un
accroissement des personnes atteintes de
maladies chroniques, voire de dépendance,
mais elle est un défi pour la société toute
entiére. Il s’agira d’une part de promouvoir
un vieillissement en bonne santé mais
également, lorsque ce sera nécessaire,
d’organiser une prise en charge digne et
de qualité pour les personnes agées qui
auront besoin d’aides spécifiques.
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Face a la révolution de I'age :
adapter la société au vieillissement

transition démographique marqué par une croissance importante et continue des classes d’age

les plus élevées, ainsi que par une augmentation de la longévité des Francais. Les personnes
agées de 60 ans et plus, au nombre de 15 millions aujourd’hui, seront 20 millions en 2030 et prés de
24 millions en 2060. Les Francais agés de 75 ans et plus (5,7 millions en 2012) seront 12 millions en
2060. Et le nombre des plus de 85 ans va quasiment quadrupler, passant de 1,4 million aujourd’hui
a 4,8 millions en 2050. Cette «révolution de I’age » est une chance pour la France. D’abord, faut-il le
rappeler, parce qu’elle permet a un grand nombre de Frangais de vivre plus longtemps. L'augmentation
de I'espérance de vie, c’est notre grande victoire a tous : plus de 80 ans aujourd’hui en moyenne
contre 47 ans en 1900.
Mais cette révolution constitue également un défi collectif majeur, qui interroge toutes nos formes
de solidarités : notre société doit s’adapter, dés a présent, pour permettre a tous de profiter dans
les meilleures conditions sociales, économiques et sanitaires et le plus longtemps possible de ce
formidable progres, porté par I’allongement de I’'espérance de vie.
Et comme I'avancée en age ne se réduit pas a la seule question de la dépendance, il s’agit de construire
un projet bien plus global et pluriel, pour que ce troisieme temps de la vie ne soit plus un temps a
occuper mais bien & accomplir. C’est donc collectivement que notre regard sur I'age doit changer. Ce
défi sera au cceur de I'année 2014 avec le projet de loi sur I'adaptation de la société au vieillissement
que le président de la République et le Premier ministre m’ont demandé de porter.
Nous devons d’abord repenser toutes les politiques publiques, en particulier de logement, d’urbanisme
et de transports, mais aussi des droits des agés, de leur engagement civique... Sans vouloir imposer
de solution unique, il faut inciter les villes, et plus largement les territoires, a prendre en compte
I’augmentation du nombre de personnes agées dans leur développement. Le vieillissement représente
par ailleurs un levier formidable en termes d’emplois, de développement industriel et de croissance. Il
faut donc favoriser I'innovation technologique et la production en France de services et d’équipements
domotiques au service des agés. Enfin, I’age ne doit pas non plus étre facteur de discrimination ou
d’exclusion. Cela passe par la création de liens sociaux nouveaux, en rapprochant les générations, mais
aussi par le rappel, et une meilleure explicitation, des droits des agés pour éviter qu’ils ne soient ignorés.
Bien entendu, nous devons également répondre aux besoins et accompagner ceux pour qui I'age signifie
une perte d’autonomie. Or, la prise en compte du vieillissement et la prise en charge des personnes
en perte d’autonomie sont largement perfectibles.
La prévention a tous les ages de la vie, y compris les plus précoces, est insuffisamment développée.
Avec I'age apparaissent des fragilités et des pathologies chroniques pouvant entrainer une réduction de
I’autonomie. Les prévenir et les dépister est essentiel. Pour notre société, il s’agit d’anticiper, au lieu
de subir, le vieillissement de nos concitoyens, dont les effets sur I'autonomie ne sont pas une fatalité.
Ceci passe notamment par une coordination simplifiée et améliorée des acteurs de la prévention mais
également une formation adéquate des personnels aux enjeux du vieillissement.
Sur I'accompagnement, en dépit des progrés importants réalisés depuis la mise en place de I'allocation
personnalisée d’autonomie (APA) et la médicalisation des maisons de retraite, devenues les établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes, il subsiste des difficultés, a domicile ou en
établissement, qui ont des répercussions négatives sur I'état de santé et le degré d’autonomie des
personnes. Il s’agit donc, quelle que soit la solution préférée, de pouvoir garantir a toute personne
agée une prise en charge de qualité, dispensée par des personnels formés, un accés a une information
et une orientation sur I'ensemble du territoire, en lien avec les départements et les communes qui
sont aujourd’hui en proximité directe avec les familles, souvent confrontées a un véritable parcours
du combattant, ainsi qu’une offre financiérement accessible.
Enfin, parce que sans eux, le souhait de la majorité des Frangais de rester a domicile ne pourrait se
concrétiser, il est indispensable que les aidants, famille ou proches, soient mieux reconnus et mieux
soutenus au quotidien.
En tant que société, il est donc de notre réle de prendre la mesure de ce bouleversement, que
représente «la révolution de I'age », et de s’adapter a ce nouveau défi duquel nous sortirons assurément,
collectivement, grandis et renforcés. [ |

I a population francaise est engagée, comme ses voisines en Europe, dans un processus de
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20 SEPTEMBRE 2013

@ Avis relatif aux
recommandations de
la vaccination contre
I’encéphalite japonaise
par le vaccin Ixiaro®

Lencéphalite japonaise est une
infection virale de pronostic grave,
dont le tropisme principal est le
systéme nerveux central. Lagent
responsable, de la famille des Flavi-
virus est transmis par un moustique
Culex tritaeniorhynchus.

Le vaccin Ixiaro® contre le virus
de I'encéphalite japonaise a une
autorisation de mise sur le marché
chez les adultes agés de 18 ans
et plus. En 2013, il a obtenu une
extension d’indication aux enfants
a partir de I'age de 2 mois.

Le Haut Conseil de la santé
publique ne recommande pas la
vaccination systématique contre
I'encéphalite japonaise pour tous
les voyageurs qui se rendent en Asie
ou en Océanie.

Il recommande la vaccination par
le vaccin Ixiaro® pour les personnes
agées de 2 mois et plus, dans des
circonstances particulieres qui sont
détaillées dans cet avis.

Le HCSP rappelle I'importance
des mesures individuelles de pro-
tection contre les piglires de mous-
tiques (répulsifs cutanés, mous-
tiquaires et vétements imprégnés
d’insecticide).

Par ailleurs, il souhaite que ces
recommandations soient révisées
régulierement, et que les données
sur I'administration simultanée
d’Ixiaro® avec les vaccins inclus
dans le calendrier vaccinal de
I'enfant lui soient communiquées
dés qu’elles seront disponibles.

Enfin, le Haut Conseil de la santé
publique recommande qu’un suivi
renforcé de pharmacovigilance soit
mis en place par I'ANSM pour le
vaccin Ixiaro®.

20 SEPTEMBRE 2013

@ Avis relatif a la vaccination
contre le méningocoque du
sérogroupe C au vu de la
situation épidémiologique
du Finistere

Depuis début 2012, plusieurs cas
d’infections invasives a méningo-
coque (IIM) liés a une nouvelle
souche de méningocoque de séro-
groupe C, avaient été déclarés dans
le Finistére en particulier chez des
nourrissons agés de moins de 1 an.
Dans un avis du 19 octobre 2012,
le HCSP a recommandé qu’une
vaccination méningococcique C
conjuguée soit proposée de maniére
transitoire dans ce département, aux
nourrissons agés de 2 a 11 mois. I
était prévu de réévaluer la situation
épidémiologique fin juin 2013.

Dans ce nouvel avis, le HCSP

rappelle :
® que la couverture vaccinale
observée sur le territoire national
est insuffisante actuellement,
notamment chez les adolescents
et jeunes adultes, principaux trans-
metteurs, ce qui peut permettre
I’émergence d'une telle situation
dans chaque région de France;
@ que l'incidence globale des [IM C
en France est en augmentation alors
que des pays voisins (Royaume-Uni,
Pays-Bas) en appliquant correc-
tement le programme vaccinal, ont
réduit massivement cette incidence;
@ l'intérét qu’aurait I'implication
des autorités sanitaires dans une
campagne de promotion de la vac-
cination contre le méningocoque de
sérogroupe C.

Dans le Finistére, on constate la
persistance d’une incidence élevée
des IIM C, avec toutefois I'absence
de nouveaux cas chez les nour-
rissons de moins de 1 an. Dans
les autres départements bretons,
cette incidence persiste mais a un
degré moindre.

Aprés réévaluation de cette

situation épidémiologique, le HCSP
recommande :
@ dans le Finistere : I'interruption de
la campagne de vaccination contre
le méningocoque de sérogroupe C
des nourrissons agés de moins de 1
an et la poursuite d’'une campagne
active de promotion de cette vacci-
nation chez les personnes agées de
1 a 24 ans révolus, conformément
au calendrier vaccinal en vigueur;
@ dans les autres départements
de la Bretagne, I'extension de cette
campagne de promotion.

25 O0CTOBRE 2013

@ Rapport sur la
vaccination contre les
infections invasives a
méningocoque B : place
du vaccin Bexsero®

Le vaccin méningocoque B,
Bexsero®, a obtenu, en janvier 2013,
une autorisation de mise sur le
marché en France. Le Haut Conseil
de la santé publique s’est auto-
saisi afin d’évaluer la place de ce
nouveau vaccin dans la stratégie de
prévention des infections invasives
a méningocoque (IIM) en France.

Le Haut Conseil de la santé
publique a pris en considération
les données d'immunogénicité et de
tolérance disponibles pour ce vaccin
ainsi que des données théoriques
de couverture des souches invasives
circulantes. Il a également réalisé
une évaluation médico-économique
permettant d’estimer I'impact épi-
démiologique et le rapport codt-
efficacité de la vaccination avec le
vaccin Bexsero® selon différents
scénarios. Tous ces éléments sont
détaillés dans les rapports joints
a cet avis.

Pour la population générale, le
Haut Conseil de la santé publique
ne recommande pas actuellement
I'utilisation du vaccin Bexsero® dans

le cadre d’une stratégie généralisée
de prévention des [IM B en France
chez le nourrisson, I'enfant, 'ado-
lescent et I'adulte.

Pour les personnes a risque élevé
de contracter une 1IM et pour des
populations ciblées dans le cadre
de situations spécifiques, la vacci-
nation est recommandée dans des
circonstances précises détaillées
dans l'avis.

25 O0CTOBRE 2013

® Enquéte autour d’un
cas de tuberculose.
Recommandations
pratiques

Avec une incidence de I'ordre de
5000 nouveaux cas par an pour
une population de 65 millions
d’habitants, la France se situe,
selon I'Organisation mondiale de
la santé, parmi les pays de faible
incidence de la tuberculose, signe
que les actions menées permettent
une maitrise de I'endémie.

Les enquétes autour d’un cas de
tuberculose maladie représentent
I'une des stratégies principales de
lutte contre la tuberculose dans
les pays riches a faible incidence.
En France, les données rapportées
montrent que ces enquétes d’en-
tourage constituent la partie majeure
de I'activité des Centres de lutte
antituberculeuse (Clat) mais que
les modalités de réalisation sont
parfois différentes.

A la demande de la Direction
générale de la santé (DGS), le
Haut Conseil de la santé publique a
actualisé les recommandations éla-
borées en 2006 en tenant compte
des éléments nouveaux intervenus
dans la lutte antituberculeuse
depuis cette date et notamment
de l'augmentation du nombre de cas
importés de tuberculose maladie
multirésistante, d’'une meilleure
connaissance des groupes et des

adsp n° 85 décembre 2013 ‘ 3



facteurs de risque, de la suspension
de I'obligation vaccinale par le BCG
en population générale en 2007, et
de la mise au point de nouveaux
tests immunologiques de diagnostic
de I'infection tuberculeuse.

Ces recommandations sont
destinées aux médecins et biolo-
gistes déclarants, aux Centres de
lutte antituberculeuse (Clat), aux
Agences régionales de santé (ARS),
ainsi qu’aux autres médecins et ser-
vices partenaires de I'enquéte. Elles
apportent une simplification dans la
méthodologie du dépistage, ce qui
devrait faciliter la mise en ceuvre et
I'acceptation sur le terrain.

25 O0CTOBRE 2013

@ Avis relatif a la vaccination
des adultes contre le zona
avec le vaccin Zostavax®

Le zona est une pathologie fré-
quente qui touche particuliérement
les personnes a I’age adulte. Le
risque de survenue et de persis-
tance des douleurs post-zosté-
riennes (DPZ) est fortement lié a
I’age et aux comorbidités ayant
comme conséquence un important
«fardeau» chez les personnes agées
altérant considérablement la qualité
de vie.

Le vaccin Zostavax®, vaccin vivant
atténué, dispose d’une autorisation
de mise sur le marché (AMM) euro-
péenne.

Afin de déterminer la place de ce
vaccin dans le cadre des stratégies
actuelles de vaccination de I'adulte,
le Haut Conseil de la santé publique
a pris en considération les données
épidémiologiques du zona et des
douleurs post-zostériennes, les
données d'efficacité et de tolérance
concernant le vaccin, et a réalisé une
estimation du ratio codt-efficacité
de la vaccination contre le zona.

Le Haut Conseil de la santé
publique recommande la vac-
cination contre le zona chez les
adultes agés de 65 a 74 ans révolus
avec un schéma vaccinal a une
dose. Durant la premiére année
suivant l'inscription du vaccin au
calendrier vaccinal, les personnes
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agées de 75 a 79 ans révolus
pourront étre vaccinées dans le
cadre d’'un rattrapage.

Ce vaccin vivant, composé d’une
souche virale atténuée du virus vari-
celle-zona, est contre-indiqué chez
les personnes immunodéprimées.

La nécessité d’une dose de rappel
n’est actuellement pas connue.

25 OCTOBRE 2013

@ Avis et rapports relatifs
a la place du vaccin
Bexsero® dans la
vaccination contre les
infections invasives
a méningocoque B

Le vaccin méningocoque B,
Bexsero®, a obtenu, en janvier 2013,
une autorisation de mise sur le
marché en France. Le Haut Conseil
de la santé publique s’est auto-
saisi afin d’évaluer la place de ce
nouveau vaccin dans la stratégie de
prévention des infections invasives
a méningocoque (IIM) en France.

Le Haut Conseil de la santé
publique a pris en considération
les données d'immunogénicité et de
tolérance disponibles pour ce vaccin
ainsi que des données théoriques
de couverture des souches invasives
circulantes. Il a également réalisé
une évaluation médico-économique
permettant d’estimer I'impact épi-
démiologique et le rapport colt-
efficacité de la vaccination avec le
vaccin Bexseroa selon différents
scénarios. Tous ces éléments sont
détaillés dans les rapports joints
a cet avis.

Pour la population générale, le
Haut Conseil de la santé publique
ne recommande pas actuellement
I'utilisation du vaccin Bexsero® dans
le cadre d’une stratégie généralisée
de prévention des IIM B en France
chez le nourrisson, I'enfant, I'ado-
lescent et I'adulte.

Pour les personnes a risque élevé
de contracter une IIM et pour des
populations ciblées dans le cadre
de situations spécifiques, la vacci-
nation est recommandée dans des
circonstances précises détaillées
dans l'avis.

30 OCTOBRE 2013

@ Avis relatif a la gestion
et a la prévention des
infections a MERS-

CoV, coronavirus
responsable du Syndrome
respiratoire du Moyen-
Orient : Actualisation

au 30 octobre 2013

Le HCSP a émis le 28 juin 2013 des
recommandations pour la gestion et
la prévention des Infections dues au
nouveau coronavirus (MERS-CoV).

Dans ce nouvel avis, le HCSP
émet des recommandations pour
la prise en charge des personnes
contact d’un cas confirmé qui sont
asymptomatiques ou peu sympto-
matiques. Il rappelle les définitions
de cas et précise que le principe du
maintien de I'hospitalisation des cas
confirmés doit rester la régle a ce
stade de connaissances et d’incerti-
tudes. Pour la prise en charge d’une
personne contact asymptomatique,
il confirme ses recommandations du
28 juin 2013 : pas de prélevement
mais un suivi selon des modalités
détaillées dans I'avis.

Pour les personnes contact peu
symptomatiques, le HCSP recom-
mande une hospitalisation le temps
nécessaire a la réalisation de diffé-
rents examens dont un prélévement
respiratoire, permettant de faire un
bilan initial et un diagnostic étio-
logique. Il indique qu’un retour au
domicile est possible sans attendre
les résultats du prélevement sous
réserve de conditions bien précises
notamment des examens clinique et
radiologique normaux, I'absence de
facteurs de risque chez la personne
concernée et dans son entourage,
la possibilité d'un isolement a
domicile, du respect des régles
d’hygiene et de la protection de
I'entourage.

Ces recommandations sont sus-
ceptibles d’évoluer en fonction des
connaissances et de la situation
épidémiologique.

Ces avis et rapports sont consul-
tables sur http://www.hcsp.fr.

15 NOVEMBRE 2013

@ Avis relatif aux messages
sanitaires a diffuser lors
d’épisodes de pollution
de I'air ambiant par les
particules, I'ozone, le
dioxyde d’azote et/ou
le dioxyde de soufre

La pollution atmosphérique, classée
comme cancérogéne pour 'homme,
comprend de nombreux polluants
dont les particules (PM), I'ozone
(03), le dioxyde d’azote (NO2)
et le dioxyde de soufre (S02). La
réglementation francaise définit
des seuils journaliers (1) d’infor-
mation et de recommandation et (2)
d’alerte pour ces quatre polluants.

Le HCSP rappelle que I'impact
pour la santé de la pollution atmos-
phérique résulte beaucoup plus de
la qualité de I'air au long cours que
des épisodes ponctuels.

Il propose des messages sani-
taires a diffuser en cas d’épisodes
de pollution de I'air ambiant qui
different selon la gravité de I'épisode
de pollution :
® quand les concentrations
dépassent le seuil d’information
et de recommandation mais restent
inférieures au seuil d'alerte;
® quand les concentrations de
polluant dépassent le seuil d’alerte.

Ces messages ciblent respec-

tivement :
@ les populations vulnérables/sen-
sibles (femmes enceintes, nour-
rissons, jeunes enfants, sujets souf-
frant de pathologies respiratoires
ou cardiaques, etc.) ainsi que leur
entourage familial ou leurs aidants;
@ la population générale.

Le HCSP précise que la stratégie
de communication doit :

@ comporter des messages compris
par tous et impliquant I'ensemble
des parties prenantes;

@ permettre aux personnes vulné-
rables de s’identifier comme telles
ou a leur entourage d’en prendre
conscience;

o faire le lien entre messages
sanitaires et messages engageant
a la réduction des émissions de
polluants. Wl


http://www.hcsp.fr

Bilan des travaux et projets du HCSP

En décembre 2013, le HCSP a présenté a la presse une sélection des travaux menés
réecemment ainsi que les réflexions en cours dans le cadre de sa participation a la
définition de la prochaine loi de santé.

Le HCSP et la Stratégie nationale de santé

Le HCSP a participé a I'élaboration
du rapport du Comité des Sages
remis a la ministre de la Santé, en
vue de la définition de la Stratégie
nationale de santé.

Un certain nombre de points que
le HCSP considérait comme trés
importants et sur lesquels il avait
travaillé durant son dernier mandat,
ont fait I'objet de propositions qui
ont été adressées au Comité des
sages en mai 2013.

Les recommandations

sont d’abord d’ordre
méthodologique

La politique de santé a besoin
d’explicitation (fondement sur des
hypothéses raisonnables ou des
preuves scientifiques), la conduite
des politiques définies nécessite
une amélioration du pilotage et de
I'évaluation. Cela doit se traduire
par I'établissement de tableaux
de bord d’indicateurs, assortis de
systémes d’information permettant
de les renseigner de maniere fiable
et réguliere. Périodiquement tenus a
jour, et si possible avec une décli-
naison régionale, les résultats seront
expertisés et un bilan de la santé
en France devra étre réguliérement
publié.

Par ailleurs des themes,
qui pourraient et devraient
étre considérés comme
prioritaires, nécessitent
un indispensable effort
notamment en matiere

de prévention

Cancer

Principale cause de mortalité en
France, le risque individuel de
cancer augmente alors que le

risque de déces par cancer diminue.
Cependant, 8 000 déces seraient
évitables par des mesures de pré-
vention. De plus, en matiére de
cancer, les inégalités sociales de
santé sont marquées, par rapport
aux autres pathologies et par rapport
aux autres pays européens. La
réduction des inégalités de mor-
talité par cancer, notamment par la
réduction de la mortalité prématurée
constitue un objectif atteignable
dans les dix prochaines années,
principalement en renouvelant la
prévention primaire en matiére
d’alcool et de tabac.

Santé a I'école

Intégrer un axe promotion de la
santé en direction de la jeunesse
dans la Loi de santé publique est
nécessaire pour développer chez les
adultes des compétences favorables
a la «santé des enfants», pour
engager des actions sur les condi-
tions de vie, les situations sociales et
économiques et les normes sociales
favorables a la santé des jeunes et
pour permettre aux jeunes de se
saisir de la logique des détermi-
nants de santé de la vie quotidienne
et de participer aux interventions
de santé qui les concernent. Pour
cela, il est primordial de soutenir
la santé a I'école dans ses deux
volets (sanitaire de prévention et
volet éducatif).

Psychiatrie et santé mentale

Probléme sensible et complexe
pour lequel les idéologies et les
passions doivent étre dépassées,
la psychiatrie et la santé mentale
nécessitent un effort massif de
recherche, notamment pour évaluer
les pratiques. Lacces aux soins et

le parcours de soins, organisé au
niveau territorial, doivent intégrer
secteur public et libéral, la prise en
charge des urgences, afin de lutter
contre les inégalités. La continuité
de la prise en charge, organisée
avec les patients et leurs proches,
s'attachera a éviter les ruptures
(hopital/hors hopital/secteur
social/médico-social ; retour au
logement et a I'emploi; prise en
charge enfant/adulte).

En matiere de santé mentale, la
prévention sera favorisée dés le plus
jeune age par I'acces au dispositif
de la petite enfance (créche, halte-
garderie) et I'intervention précoce,
notamment a I'école en coopération
(soin, social, éducation).

Maladies chroniques

et vieillissement

Lavancée en age doit étre abordée a
travers le concept de vieillissement
réussi qui résulte du parcours de vie
et pas uniquement sous I'angle des
pathologies de la personne agée.
La prise en charge de ces patho-
logies nécessite le passage d'une
médecine d’organe a une médecine
plus globale intégrant les approches
sanitaire et sociale au sein des
réseaux formels ou informels afin de
préserver la qualité de vie et I'auto-
nomie. Le niveau opérationnel de
mise en ceuvre de cette démarche
est la région pour une déclinaison
infrarégionale.

Maladies émergentes

Maladies nouvelles, causées par
un agent infectieux inconnu ou
qui se modifie, elles suscitent de
nombreuses inquiétudes sanitaires,
économiques et socio-politiques
et engendrent parfois des crises.

Il faut se préparer a leur venue
Pour cela il faut rapprocher les
expertises des domaines humain,
animal et environnemental, iden-
tifier les lacunes de connaissances
et remettre en cause les acquis.
Un groupe permanent d’expertise
pluridisciplinaire et de prospective
collective permettrait la production
et I'échange des informations entre
chercheurs, décideurs et citoyens.

Beaucoup de ces points, repris dans
le rapport du Comité des sages, font
aujourd’hui partie de la Stratégie
nationale de santé et sont déclinés
dans la feuille de route présentée
par la Ministre des Affaires sociales
et de la Santé en septembre 2013.

Ainsi, a été confié au HCSP, un
travail de réflexion stratégique et
technique sur l'inscription de prio-
rités de santé publique en nombre
limité (5 a 7) dans la future loi
de santé. Il s’agit d’expliciter les
critéres permettant de déterminer
les priorités qui nécessitent des
efforts de prévention et d’organi-
sation des services de santé, en
vue de réduire les inégalités. Cing
thémes énoncés par la Ministre -
jeunesse, addictions, cancer, santé
mentale, santé des personnes agées
- seront expertisés.

Le HCSP proposera, a la demande
de la Ministre, sur les themes
retenus, des objectifs de résultats
a5ou 10 ans, assortis d’indicateurs
qui seront rassemblés dans un ou
des tableaux de bord spécifiques,
ainsi qu’un tableau de bord syn-
thétique. Construits et analysés
par le HCSP, ces tableaux de bord
permettront la présentation réguliére
de I'état de santé de la population
en France.
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Redéfinir les missions et la gouvernance de la médecine scolaire

Le HCSP a conduit plusieurs travaux
sur la santé en milieu scolaire. Son
dernier avis publié le 27 février
2013, préconise trois pistes d’action
pour permettre a la médecine sco-
laire de mieux faire face aux diffé-
rents enjeux liés a I'éducation, a la
prévention et a la prise en charge des
éleves. Les préconisations du Haut
Conseil portent sur la redéfinition
des missions et de la gouvernance
de la médecine scolaire, ainsi que
sur le renforcement de I'éducation
des éléves, de la formation initiale
et continue des enseignants et des
infirmiers et médecins de 'Education
nationale.

Les freins actuels de la
médecine scolaire

Le HCSP recense plusieurs limites
au systéme actuel de médecine, les
missions de la médecine scolaire
sont trop larges et inadaptées tant
aux ressources humaines dispo-
nibles qu’aux enjeux actuels de
prévention, d’éducation et de prise
en charge des éléves. Aujourd’hui,
il ya 1491 médecins et 7545
infirmiers de I'Education nationale
la médecine scolaire souffre d’'une
gouvernance inadéquate : a I'échelle
nationale, le HCSP déplore la faible
articulation de la médecine sco-
laire avec la politique éducative et
la politique de santé publique. Sur le
plan local, les politiques régionales
et territoriales de santé prennent

en compte de facon marginale
la santé a I'école. Par ailleurs, la
médecine scolaire entretient peu ou
pas de relations avec les différents
acteurs de la médecine de ville et
de la médecine hospitaliére. Enfin,
celle-ci rencontre de nombreuses
difficultés quant au recrutement et
a la formation initiale et continue
des professionnels intervenant en
milieu scolaire.

Réorganiser la médecine
scolaire pour un suivi

optimal des éleves

L'une des missions clés de la
médecine scolaire est d’accom-
pagner les éléves pour lesquels la
santé peut étre un obstacle a leur
réussite éducative. Un travail d'iden-
tification des difficultés, d’échange
avec I'enfant et sa famille, de lien
avec la médecine de ville et hospita-
ligre sont indispensables a une prise
en charge individualisée et adaptée
des éléves concernés.

Les examens de santé systé-
matiques sont nécessaires a cette
démarche. A I'heure actuelle, seuls
65 % des éleves bénéficient du bilan
de 6 ans.

Le HCSP préconise le recen-
trage des bilans de santé sur deux
consultations systématiques : I'une
a I'entrée a la maternelle, I'autre
au college.

Le HCSP recommande par ailleurs
de porter une attention particuliére

aux enfants en situation de han-
dicap, de maladie ou de vulnérabilité
sociale en renforgant I'accueil et
la prise en charge individualisés.

Lunion fait la force :
renforcer les liens entre

la médecine scolaire et

les acteurs régionaux

et nationaux

La médecine scolaire est ancrée au
ceeur du systéme éducatif puisque
les personnels de santé reléve du
ministere de I'Education nationale.
Elle a ainsi 'avantage d’étre au plus
prés des établissements mais I'in-
convénient d’étre insuffisamment
articulée aux autres acteurs de santé
publique.

Le HCSP recommande de ren-
forcer les liens entre médecine
scolaire, médecine de prévention
territorialisée, médecine de ville et
médecine hospitaliére.

Pour parvenir a de tels objectifs,
le HCSP souligne la nécessité d’une
réorganisation de la gouvernance
de la médecine scolaire.

Léducation des éléves et la
formation des acteurs de la
santé scolaire : fer de lance
de I'avancée de la prévention
et de la sensibilisation

En complément des enseignements
tels que prévus dans les programmes
scolaires, le HCSP recense de trés
nombreuses initiatives d’éducation a

la santé et de prévention destinées
aux éleves. Celles-ci découlent tres
souvent de I'engagement personnel
des enseignants, des infirmiers et
médecins de I'Education nationale.
Ces initiatives, saluées par le HCSP,
doivent néanmoins prendre place au
sein d’un programme complet d'édu-
cation et de prévention. Le Haut
Conseil préconise la mise en place
d’un parcours d’éducation et de
sensibilisation de la maternelle au
college, adapté aux problématiques
de chaque age, traitant notamment
de I'hygiene de vie, de la sécurité
domestique, de la nutrition, de la
sexualité et des addictions (tabac,
alcool, drogues).

Le HCSP déplore I'absence
actuelle de formation des ensei-
gnants aux questions d’éducation
a la santé ainsi que I'absence de
formation continue des acteurs de
la santé en milieu scolaire.

Des discussions sont actuel-
lement en cours entre les membres
de la Commission Prévention, Edu-
cation et Promotion de la santé
du HCSP et les représentants du
ministére de I'Education sur les
modalités de formation de tous les
futurs enseignants au sein des nou-
vellement créées écoles supérieures
du professorat et de I’éducation
(Espé, ex-UIFM).

Améliorer la vaccination en France, un objectif majeur du Haut Conseil de la santé publique

Le HCSP a conduit un important
travail sur la simplification du
calendrier vaccinal. Il a également
mené une réflexion sur la vaccination
des personnes immunodéprimées
(vivant avec le VIH, greffées, sous
chimiothérapie, etc.) et sur la pro-
blématique de la présence de sels
d’aluminium dans les vaccins.

Le calendrier vaccinal

2013 : une édition simplifiée
permettant la diminution

du nombre d’injections
Chaque année, le calendrier vaccinal
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fixe les vaccinations obligatoires ou
recommandées pour les personnes
résidant en France en fonction de
leur age. Outre des recommanda-
tions générales, il présente des
recommandations spécifiques pour
des populations exposées a des
risques particuliers.

En 2013, le Comité technique
des vaccinations du HCSP a
proposé un nouveau calendrier
vaccinal qui permet de diminuer
le nombre d’injections chez les
nourrissons et prévoit des rappels
de vaccination a age fixe et plus

espacés chez les adultes, modalité
plus facile a mémoriser pour les
patients et pour les professionnels
de santé.

Une attention particuliere
portée a la vaccination des
personnes immunodéprimées
Les personnes atteintes d’'une
immunodépression congénitale
ou acquise, ou aspléniques sont
mal vaccinées alors qu’elles ont
un risque infectieux. Par ailleurs,
elles répondent moins bien aux
vaccins et certains peuvent étre dan-

gereux. Ces particularités justifient
des recommandations spécifiques.
Le HCSP précise les recommanda-
tions vaccinales en fonction des
situations pour les adultes et pour
les enfants : infection par le VIH,
transplantation d’organe solide,
greffes de cellules-souches héma-
topoiétiques, traitement par chimio-
thérapie, asplénie ou hyposplénie,
maladies auto-immunes ou inflam-
matoires chroniques, déficits immu-
nitaires héréditaires. Il offre ainsi
des schémas vaccinaux propres a
chaque pathologie, trés compré-



hensibles et mémorisables pour
les patients et les professionnels
de santé.

Polémique sur I'aluminium
utilisé comme adjuvant

dans les vaccins

Depuis plus de dix ans, il existe
en France des débats relatifs a
la sécurité des sels d’aluminium
utilisés comme adjuvants dans la

plupart des vaccins. En juin 2012,
I'’Académie de médecine a reconnu
que I'aluminium pouvait pénétrer
dans le cerveau mais a écarté
I'idée d’un moratoire, au motif
qu'il n’existait pas de solution de
remplacement satisfaisante.

Le Haut Conseil a procédé a
une revue critique de la littérature
internationale sur les bénéfices et
les risques liés a I'utilisation d’alu-

minium ainsi que sur les alternatives
possibles a de tels adjuvants. Le
Haut Conseil estime que les données
scientifiques disponibles a ce jour
ne permettent pas de remettre
en cause la sécurité des vaccins
contenant de I'aluminium, au regard
des bénéfices que ceux-ci apportent.
Il recommande ainsi la poursuite
des vaccinations conformément au
calendrier vaccinal en vigueur et met

Lamélioration de I'évaluation des plans en santé publique, pistes de réflexion

en garde contre les conséquences,
en matiére de réapparition de
maladies infectieuses, que pourrait
avoir une baisse de la couverture
vaccinale résultant d'une remise
en cause des vaccins contenant
de I'aluminium en I'absence de
justification scientifique.

Par ailleurs, le HCSP préconise
la poursuite des recherches visant
a évaluer la sécurité des adjuvants.

Depuis sa création en 2007, le
Haut Conseil a procédé a I'éva-
luation d’une dizaine de plans et
programmes, parmi lesquels les
Plans Cancer, Hépatite, Santé-
Environnement ou Santé mentale.

Le HCSP apporte une attention
particuliére a 'amélioration continue
de I'évaluation. Une réflexion de fond
est menée sur la méthodologie uti-
lisée, en s'inspirant notamment des
enseignements tirés des évaluations
précédentes ainsi que de ceux des
autres pays et domaines de I'action
publique. Le HCSP propose plusieurs
pistes afin d’améliorer le systéme
d’évaluation en santé publique. Il a
organisé un séminaire sur ce theme
a Paris le 11 décembre 2013.

Développer une approche
centrée sur les résultats
L'évaluation des plans de santé
publique vise aujourd’hui a répondre
a la question suivante : les moyens
mis a la disposition par les pouvoirs
publics ont-ils été correctement
déployés dans le cadre du plan?
Pour le HCSP, cette approche, foca-
lisée sur les modalités de mise en
ceuvre, doit étre enrichie par une

évaluation de I'impact des plans en
termes de santé et des résultats des
différentes mesures sur le terrain.
Ainsi, I'évaluation doit s'attacher
a mesurer si les objectifs straté-
giques initialement fixés ont bien
été atteints.

Cela nécessite une adaptation
de la méthodologie utilisée, en
définissant notamment des indica-
teurs pertinents. Une évaluation de
I'impact et des résultats nécessite
impérativement la définition d’ob-
jectifs explicites et quantifiables en
amont de la mise en ceuvre du plan.
Dans cette perspective, il devient
alors indispensable que I'évaluation,
définie actuellement le plus souvent
a posteriori de la mise en ceuvre,
soit désormais pensée en amont
lors de la construction des plans
et programmes.

Prendre en compte
I'ensemble des

parties prenantes

Le HCSP souligne la nécessité
d’élargir I'évaluation a I'ensemble
des parties prenantes qui en
assurent la mise en ceuvre : asso-
ciations, comités de pilotage.

L'évaluation du Plan national santé-environnement

'évaluation ne doit pas étre
considérée comme une sanction
mais comme étant au service des
acteurs de la santé publique. Lin-
térét et les apports de I'évaluation
doivent étre compris par I'ensemble
des parties prenantes. C’est
pourquoi un travail de pédagogie,
portant a la fois sur les finalités et
les modalités de mise en ceuvre est
nécessaire. Le HCSP insiste sur la
transparence avec laquelle doit étre
conduite I'évaluation pour favoriser
une perception positive de celle-ci
et ainsi une meilleure collaboration
avec les différents acteurs.

Par ailleurs, une évaluation
conduite par des parties prenantes
peut étre un apport intéressant dans
le processus global d’évaluation.

Au-dela, I'implication des béné-
ficiaires des plans dans le pro-
cessus d’évaluation constitue une
perspective que le HCSP souhaite
développer. Recueillir leur point
de vue, analyser I'impact du plan
sur leur quotidien et celui de leurs
proches sont autant d’éléments pré-
cieux pour mesurer |'efficacité d’un
plan et savoir si celui-ci a finalement
répondu aux objectifs initiaux. Lim-

plication des bénéficiaires nécessite
une évolution méthodologique,
favorisant I'approche qualitative a
travers des entretiens individuels ou
de groupes. Cette approche reste
encore marginale aujourd’hui.

Prendre en compte

les inégalités sociales

et territoriales

Pour étre compléte, I'évaluation de
I'impact des plans ne doit pas se
limiter a une analyse des résultats
dans leur globalité. Des themes
transversaux comme les inégalités
sociales ou territoriales doivent étre
nécessairement intégrés a I'éva-
luation. En d’autres termes, |'éva-
luation doit également permettre
d’apprécier si le plan a bien permis
de réduire les inégalités sociales
de santé et si son déploiement
dans les différentes zones géo-
graphiques s’est déroulé dans de
bonnes conditions. Un plan de
santé publique peut étre considéré
comme une réussite s'il permet
d’atteindre les objectifs fixés initia-
lement et s'il contribue par ailleurs
a réduire les inégalités territoriales
et sociales.

Le HCSP a travaillé a I'évaluation
de I'impact des mesures prises par
les pouvoirs publics en matiére des
risques pour la santé liés a I'envi-
ronnement. Ces mesures, mises en
ceuvre suite au Grenelle de I'Envi-
ronnement 2, ont fait I'objet d’un
Plan national intitulé PNSE2 (2009-
2013). Elles visaient a diminuer les
pollutions ayant des conséquences

néfastes sur la santé, mais aussi
a réduire les inégalités environne-
mentales.

Un diagnostic contrasté

Le HCSP observe une forte mobili-
sation, au plan national et au plan
régional. Les ressources mobilisées
sont importantes. Il a effectué un
lourd travail sur les données qu'il a

collectées et aboutit a des constats
variés.

[’évaluation a présenté des diffi-
cultés liées au temps longs néces-
saire pour appréhender les effets
des mesures mises en ceuvre. C'est
pourquoi le HCSP a souvent examiné
les données sur une période allant
de 2000 22011, lorsque cela était
possible. Il a procédé a I'analyse

de I'évolution de la qualité des
milieux de vie et de travail dans
neuf domaines prioritaires visés par
le PNSE2 [évolution des émissions,
rejets, expositions ou nuisances] :
@ qualité de I'air extérieur,

@ qualité de I'air intérieur,

@ émissions et expositions aux
substances toxiques dans I'envi-
ronnement,
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@ expositions professionnelles,

® qualité des milieux aquatiques
et de I'eau de boisson,

@ «points noirs» environnementaux,
@ habitat indigne,

@ exposition au bruit,

@ exposition de certaines popu-
lations plus vulnérables (enfants,
femmes en age de procréer) a des
substances préoccupantes, repro-
toxiques et a des perturbateurs
endocriniens.

Les conclusions varient selon les
milieux (air extérieur, air intérieur,
eaux, etc.) et les polluants (parti-
cules, pesticides, métaux, etc.) ou
nuisances (habitat indigne, bruit,
etc.) analysés.

Le HCSP a constaté une ten-
dance générale a I'amélioration de
la qualité de I'eau du robinet dans
laquelle les polluants tels que les
nitrates, les pesticides, les métaux
(dont plomb, mercure, arsenic) dimi-
nuent sensiblement. De méme, dans

I'habitat, on assiste a une baisse
de la présence de plomb qui se
traduit par une forte réduction du
saturnisme infantile.

Il n'a pas été constaté, en
revanche, d’évolution nette, depuis
le début des années 2000, de la
qualité de I'air extérieur : la concen-
tration de plusieurs polluants dans
|"air ambiant des sites urbains
stagne malgré une baisse des émis-
sions au niveau national. Il en est
de méme pour les expositions au
monoxyde de carbone et au radon
dans I'habitat.

Pour les expositions aux pollens,
on assiste a une dégradation de la
situation.

Des systemes d’information
insuffisants et des difficultés
d’acces aux données

Le HCSP a déploré la difficulté
d’acces a de nombreuses données
qui a conduit a ne pouvoir docu-

Alcooiogie
addicloogie

2013; 35 (4) : 305-416

Libres propos de...
e Jean Ades, Le DSM-5. Une

classification raisonnable des

addictions

Varia
e Implication pour I'alcoologie

de I'évolution des concepts en

addictologie. De I'alcoolisme

au trouble de I'usage d’alcool,

Henri-Jean Aubin, Marc

Auriacombe, Michel Reynaud,

Alain Rigaud

Etude originale

e Dépistage de la BPCO en
consultation de tabacologie,

Richard Pougnet, Gilles Heno,

Christine Lineau, Maryline Le

Bretonnic, Ronan Garlantézec,
Jean-Dominique Dewitte

Revue de la littérature

@ Pour une meilleure prise en
charge de la comorbidité
addictions et troubles
psychiatriques, Frédéric
Lemaire, Delphine Lecolier

Pratique clinique

e Une consultation jeunes
consommateurs en mission
locale, Jean-Pierre Couteron,
Edwige Picard

Recommandations

o Mésusage de substances
psychoactives en milieu
professionnel

e V - Dépistage biologique.

menter bon nombre de sujets.
En effet, pour cause de données
non répétées dans le temps, non
disponibles, difficiles a obtenir
ou a exploiter, il a été impossible
de dégager une tendance pour
la qualité de I'air intérieur et des
milieux aquatiques, les expositions
au bruit et aux substances toxiques
préoccupantes (dont certains repro-
toxiques et perturbateurs endocri-
niens).

Le HCSP préconise donc for-
tement que les systémes d'infor-
mation sur la qualité des milieux de
vie et de travail soient améliorés.
Il souhaite surtout davantage de
transparence et une plus grande
accessibilité publique des données
a I'ensemble de la collectivité (et
notamment aux chercheurs pour
lesquels cet acces est parfois dif-
ficile).

A titre d’exemple I'Union euro-
péenne a rendu obligatoire en 2002

1 - Les différentes méthodes
validées pour le dépistage
biologique. Intérét, limites
actuelles de I'interprétation
des résultats et limites
économiques, Marie-José

Royer-Morrot, Martine Galliot-

Guilley

e V - Dépistage biologique.
2 - Indications et limites
du dépistage biologique.
Conduites a tenir en
fonction des résultats
du repérage (y compris
pour la consommation de
médicaments psychotropes),
Philippe Hache, Philippe
Bessieres, Cyrille Orizet,
Annick Vasseur, Didier
Playoust

@ VI - Gestion des troubles
comportementaux aigus
et/ou cognitifs liés a la
consommation de SPA,
Antoine Gérard, Colette
Budan, Jean-Paul Jeannin,
Jean-Marc Philippe

@ VIl - Aspects réglementaires

la réalisation d’une «carte du bruit»
dans toutes les grandes agglomé-
rations; or en 2012 seules 20 %
des agglomérations concernées se
sont conformées a cette obligation;
souvent, les données sources ne
sont pas accessibles, par culte du
secret.

De maniére générale, développer,
rendre plus efficaces et transpa-
rents les systémes d’information
permettra d’évaluer si les mesures
mises en ceuvre par les acteurs
publics nationaux ou locaux ainsi
que par les nombreux acteurs privés
ont un impact sur la qualité de nos
milieux de vie et sur la réduction des
inégalités sociales et territoriales
d’exposition aux risques résultant
des pollutions et nuisances envi-
ronnementales. Cela permettra de
s'assurer que les ressources mobi-
lisées le sont a bon escient. Cela
permettra au futur PNSE3 d’étre
encore mieux ciblé et efficace.

et juridiques. Roles et
responsabilités des différents
acteurs, Sophie Fantoni-
Quinton, Philippe Arbouch,
Philippe Bessieres

Congres

e 1°¢ Forum professionnel
de la FFA. Les conduites
addictives : comment
changer les représentations ?
comment faire avancer le
débat? Octobre 2013, Paris

Vie de la SFA

e Adhésion. Journées de la SFA
2014. Groupes. Nouveaux
membres

In memoriam

o Olivier Ameisen. 1953-2013,
Pascal Gache

Informations

@ Livres. Annonces.
Enseignement - Actualités.
Agenda. Analyse de la
recherche internationale.
Index 2013.
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Master 2 Recherche épidémiologie clinique

Domaine Sciences, technologies, santé - Mention Santé publique

Responsables

P Thierry Lang (Faculté de Médecine Toulouse-Pur-
pan), Nicolas Savy (Institut de Mathématiques de
Toulouse)

Public visé

Le M2 recherche est ouvert aux étudiants qui ont
obtenu le M1 Santé publique avec les deux niveaux
des UE «Biostatistiques et Modélisation » et « Mé-
thodes en Recherche clinique et épidémiologique »
ou une formation équivalente. Pour les étudiants
d’autres formations, le niveau de premiére année de
master ou une formation équivalente sont exigés.

Débouchés

Le M2R ouvre aux métiers de I'épidémiologie et de
la recherche clinique et a la poursuite en doctorat.
Le M2R est lié a I'Ecole Doctorale « Mathématiques,
Informatique et Technologies de la Communication
de Toulouse », dans laquelle existe une composante
épidémiologie.

Procédure d’admission

Une commission du master examine les dossiers
des candidats, éventuellement complétés par un
entretien, statue sur les équivalences et délivre
I'autorisation d’inscription pédagogique au master.
Cette autorisation pourra étre accordée sous
réserve de suivre des enseignements de mise a
niveau au début de I'année universitaire. Linscrip-
tion définitive en master est soumise aux regles
générales des procédures d’inscription en vigueur a
I'université Paul Sabatier.

Candidatures

De fin mars a mi-juin, sur le site internet de I'univer-
sité Paul Sabatier : http://www.syspo.ups-tise.fr
Avis commission : début juillet - Confirmation juillet

Renseignements

Présentation du diplome, du calendrier et des lieux
des cours sur le site web :
http://biostat.envt.fr/master/

Université Paul Sabatier, Toulouse

Objectif

Le master s’adresse a des étudiants désirant poursuivre une
carriere de recherche dans différents domaines de I’épidémiologie
et de la recherche clinique. Le tronc commun de I’enseignement
apporte les bases méthodologiques communes nécessaires a

ce champ de recherche. Selon les UE optionnelles choisies, une
compétence dans le domaine du médicament (pharmacocinétique),
évaluation médico-économique, de la santé environnementale

ou de I'épidémiologie sociale peut étre privilégiée.

Contenu des enseignements

Unités d’enseignement obligatoires
Biostatistique (responsable : N. Savy)
Epidémiologie (responsable : T. Lang, B. Lepage)
Epidémiologie clinique (responsable : C. Arnaud)
Essais thérapeutiques (responsable : N. Savy)
Langue : anglais (responsable : V. Black)

Unités d’enseignement optionnelles, une au choix :
Epidémiologie sociale (responsable : T. Lang)
Pharmacocinétique (responsable : E. Chatelut)

Recherche clinique en odontologie (responsable : C. Nabet)
Evaluation médico-économique (responsable : F Taboulet)

Une UE (3 ECTS) dans une des filieres des deux écoles doctorales
«Mathématiques et applications » et « Biologie, santé, biotechnologie »

Des unités d’enseignement optionnelles pourront étre choisies au niveau de I'offre
du Master 2 recherche de I'Institut de santé publique d’épidémiologie et de dévelop-
pement (ISPED) de I'université de Bordeaux Il

Stage de recherche et mémoire (30 ECTS)

Contact

Francoise Maylin

Téléphone : 0561 145951

Télécopie : 0561145633

Courriel : amedpull@adm.ups-tise.fr
Département d’Epidémiologie

Faculté de Médecine Toulouse-Purpan
37 allées Jules Guesde

31062 Toulouse Cedex

adsp n° 85 décembre 2013 ‘ 9


http://www.syspo.ups-tlse.fr
http://biostat.envt.fr/master
mailto:amedpu11@adm.ups-tlse.fr

4

Le vieillissement

a population dite agée (quel que
Lsoit le seuil d’age retenu) est une

population extrémement hété-
rogene et les représentations sociales
qui lui sont liées ont tendance a I’'nomo-
généiser avec un regard souvent péjoratif
associé au déclin physique et mental et
aux problemes de santé. Or le vieillis-

~ sement est un processus qui s’engage

treés t6t dans la vie et affecte a des
degrés divers I'ensemble de I'individu.

. Certes, il s’accompagne d’'un déclin de

-

Les références el

aii renvoient a

. toutes les fonctions physiologiques, mais

n'a de conséquences cliniguement per-
ceptibles qu’a partir d’un certain seuil.
Cette atteinte des fonctions est hété-
rogene avec une importante variabilité
intra- et inter-individuelle.

Le vieillissement fait I'objet de mul-
tiples approches scientifiques (tant
du domaine biomédical que celui des
sciences humaines et sociales) et de
santé publique. Ainsi, s’intéresset-on au
vieillissement biologique, aux syndromes
gériatriques, aux pathologies chroniques
ou a leurs conséquences. Sous un
angle plus valorisant pour I'individu et
la société, a été introduit dans la fin des
années 1980 [52], le concept de «vieil-
lissement réussi». Ce concept implique
une faible probabilité de survenue de
maladies chroniques, de bonnes capa-
cités intellectuelles et physiques, un
engagement social actif, et comporte
des dimensions physiques, psychiques
et sociales. L'allongement régulier de
I'espérance de vie se conjugue avec les
attentes de notre société pour maintenir
le plus longtemps possible les capacités,
les performances, la qualité de vie et
|"autonomie.

La place du parcours de vie (life
course approach) pour promouvoir
un vieillissement en bonne santé et
retarder I’émergence de la fragilité et
des maladies chroniques est le fon-
dement de nombreux travaux actuels. La
dimension «parcours de vie » intégre les

&
| .
-

- Ny

i
, ou les vieilliss

différentes composantes biologiques,
sociales, cliniques, psychologiques et
environnementales qui interagissent
tout au long de I'existence de I'individu,
y compris les expériences précoces de
la vie [10]. Un certain nombre d’élé-
ments sont considérés comme pouvant
influencer négativement ou positivement
ce vieillissement réussi : événements
de vie, problemes de santé physique,
perception de sa propre santé, détresse
psychologique, insécurité financiere.

Le vieillissement de la population
est par ailleurs communément pré-
senté comme un facteur majeur de
I'augmentation des dépenses de santé.
La concomitance des deux phénomeénes
ne vaut toutefois pas causalité. Pour
autant, aux cotés des frais médicaux,
I'avancée dans I’age entraine des colts
sociaux destinés a faire face a la perte
d’autonomie.

Si cette problématique du vieillis-
sement a été inscrite depuis plusieurs
décennies sur I'agenda politique, force
est de constater que de nombreuses
questions restent encore en suspens
et nécessitent des réponses. Parmi
celles-ci, a I’heure ol parmi les prio-
rités majeures de la Stratégie nationale
de santé figurent I’amélioration du
parcours de santé des personnes
en situation chronique (personnes
agées dépendantes, personnes han-
dicapées, patients atteints de maladies
chroniques) et la santé des personnes
agées, un des obstacles identifié est
la fragmentation de notre systeme de
santé et d’aide, et le cloisonnement
qu’elle induit.

Faut-il une politique de I’age ou une
politique de la compensation de la perte
d’autonomie quel que soit I'age ? Quoi
qu’il en soit une politique d’aide aux
aidants s’avére une nécessité. En effet,
longtemps occulté, le role des aidants
informels dans la délivrance de I'aide
et 'accompagnement des personnes

’

ements?

agées en perte d’autonomie est de
plus en plus reconnu comme la part
dominante qui contribue a atténuer dras-
tiquement le montant du financement
de la dépendance. Si une politique
en faveur des aidants semble donc
s’imposer comme composante majeure
de celle en faveur des personnes agées
dépendantes, force est de constater
gu’en dehors de rares contre-exemples,
elle peine a s’imposer.
L'allongement de la vie, combiné
au vieillissement des générations du
baby-boom, est en train de produire
une modification sans précédent de la
pyramide des ages, les plus de 85 ans
représentant le groupe dont les effectifs
ont le plus augmenté au cours de ces
derniéres décennies. L'avancée en age
est devenue une réalité pour une part de

plus en plus nombreuse de la population. |

Transformer cette augmentation en un
progrés réel pour notre société va étre
un des défis du siécle, avec des choix

de priorité politique difficiles pour le |

sanitaire, le social et le médico-social.
La santé est un des marqueurs des iné-

galités sociales. Si les actions mises en |

place dans le cadre de la prise en charge
des pathologies du sujet agé ou de leur
prévention ne tiennent pas compte des
différences sociales, elles risquent de
creuser encore plus les écarts existants.
Agir sur I'ensemble des déterminants
de la santé est essentiel pour réduire
le gradient social et territorial des états
de santé; cela implique des actions
différenciées par grandes sous-popu-
lations et des actions a des échelons
géographiques fins.

Mais au travers des études, des
chiffres, des analyses, des enjeux poli-
tiques, il ne faut pas oublier les drames
humains qui se jouent et la dimension
éthique tout au long du parcours de vie
et en fin de vie.

Ce numéro d’Adsp tente d’apporter
éclairages et réponses. &
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Démographie et état de santé
des personnes agées

En France, 15 millions de personnes sont agées de plus de 60 ans. Avec
I’allongement de I’espérance de vie, faire en sorte que les années de vie gagnées
soient le plus longtemps possible sans incapacité est un enjeu de santé publique.

Lespérance de vie, la mortalité prématurée
et les espérances de vie sans incapacité

plus faible au monde et connait méme les taux de
mortalité les plus bas pour les femmes; seul le
Japon présente actuellement une espérance de vie (EV)
a la naissance plus grande (si on ignore les villes-Etat
comme Monaco). La France a connu une augmentation
réguliére et considérable de son espérance de vie a tous
les &ges, en particulier pour les femmes, quand d’autres
pays connaissaient des périodes de ralentissement ou
d’arrét de cette progression dans les années 1970 et
1980. En termes de croissance de I'espérance de vie,
la France se situe juste derriére le Japon. Les courbes
de la distribution des décés par ages illustrent les
mécanismes d’évolution (encadré page 13) : si les
déces autour de la naissance étaient trés fréquents au
XIxe siécle, ils ont massivement diminué pour atteindre
une fréquence faible a partir du milieu du xx¢ siécle.
Les gains d’espérance de vie s’observent dorénavant
aux ages élevés. L'age auquel le plus grand nombre
de décés d’adultes survient s’est élevé et atteint pres
de 90 ans aujourd’hui pour les femmes, avec peu de
décés avant 40 ans.
Les données de population recueillies par Eurostat

I a France fait partie des pays ou la mortalité est la

aupres des pays permettent de comparer les situations
des pays?. En 2011, les femmes de 50 ans résidant en
France ont I’espérance de vie la plus élevée d’Europe?,
suivie par I'Espagne, la Suisse, I'’Autriche et la Finlande
(figure 1) ; les espérances de vie a 50 ans des 5 pays
du peloton de téte vont d’environ 35 ans a 37 ans. Pour
les hommes, la France, le Royaume-Uni et I'Espagne avec
une espérance de vie de 31,2 ans se situent derriére
la Suisse dont I'espérance de vie masculine a 50 ans
est de 32,2 ans, puis la Suéde et Chypre. L'écart avec
les espérances de vie les plus basses de I’Union euro-
péenne, celles de la Lituanie et de la Bulgarie, est de
9 ans pour les hommes et de 7 ans pour les femmes.

Les espérances de vie sont des moyennes qui

1. Les données de mortalité proviennent de la base de données
interactive EurOhex et s’appuient sur les données de population
recueillies et publiées par Eurostat. Les espérances de vie ont été
calculées avec la méthode « Eurostat» qui différe d’autres méthodes.
(lire http://maryland.mri.cnrs.fr/ehleis/IS/application/PDF/Sullivan_guide
final_jun2007.pdf).

2. Les données de I'ltalie et de la Belgique pour 2011 n’étaient pas
encore disponibles au moment de notre étude. L'espérance de vie de
I'ltalie est généralement proche de la France et de I'Espagne, celle
de la Belgique est proche de I’Allemagne et de I'Irlande.


http://maryland.mri.cnrs.fr/ehleis/IS/application/PDF/Sullivan_guide_final_jun2007.pdf
http://maryland.mri.cnrs.fr/ehleis/IS/application/PDF/Sullivan_guide_final_jun2007.pdf
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Mortalité prématurée, années potentielles de vie perdues et espérance de vie partielle

entre deux ages

utrefois les décés survenaient a

tous les ages de la vie avec un
premier pic a la naissance suivi d’un
second vers 70 ans. Avec le reflux
de la mortalité infantile, le premier
pic s'est effacé au profit du second,
connu comme I'age modal des dé-
ceés des adultes, autour duquel se
concentre la majorité des déces. Mais
le reflux du premier pic a aussi fait
apparaitre une sorte de «plateau»
entre 20 et 50 ans identifiés dés la
fin du xix® siecle comme des déces
prématurés, alors souvent accidentels
et associés pour les femmes a la
mortalité en couche. Progressivement
la mortalité prématurée est apparue
aussi liée aux expositions et pratiques
a risque ainsi qu’a des problemes
d’acces a la prévention et aux soins.
Les déces prématurés peuvent étre
classés en déces évitables, grace

5000 -

4000 -

3000 -

Nombre de déces (dx)

2000

1000 4 .

a la cause indiquée sur les certifi-
cats de déces, lorsqu’ils résultent
de comportements modifiables ou
qu’ils auraient di étre évités compte
tenu des connaissances médicales
actuelles.

C’est dans ce contexte qu'il a
été proposé de compter les années
potentielles de vie perdues (APVP)
par décés prématurés. A I’origine,
les APVP sont la somme des années
séparant I'age des déces de I'age de
référence, initialement 65 ans. Avec le
glissement vers des ages toujours plus
élevés de la distribution des déces,
illustré dans la figure, I'age de réfé-
rence pour définir un décés prématuré
a augmenté au fil du temps, passant
de 60 & 65 puis 70 ans. A ce titre, le
rapport du Haut Conseil de la santé
publique de 2013 suggérait de fixer
I'age de référence a 75 ans [39],

alors qu’en France en 2011, 67 %
des déces sont survenus apres cet
age. On pourrait aussi envisager des
ages différents pour les hommes et
les femmes; dans certaines études,
des ages différents sont mobilisés
selon les causes de déces étudiées.

La mortalité prématurée peut aussi
étre mesurée par les espérances de
vie partielles; c’est le nombre moyen
d’années que I'on peut espérer vivre
entre deux ages (50 et 75 ans)
compte tenu des conditions du mo-
ment. Ces indicateurs s’adaptent
aux tranches d’age d’intérét selon
les objectifs d’'une étude et ils per-
mettent aussi d’apprécier la marge
de progression pour une population
ou pour des groupes de population
par rapport au nombre maximum
d’années a vivre dans cette tranche
d’age (ici 25 années). &

Distribution des déces par age dans les conditions de mortalité qu’a connues la France, de
20 ans en 20 ans, depuis 1827 - sexe féminin

1827 1847

1867 ———1887 - - - 1907 = =1927 —===1947 « « - 1967 = =1987 2007

masquent des situations contrastées, par exemple
lorsqu’on se concentre sur des groupes d’'age particuliers.
Aux ages élevés, I'espérance de vie rend compte de la
longévité et des dynamiques du vieillissement. De ce
point de vue, les Frangais présentent une situation trés
favorable, avec une espérance de vie a 75 ans de plus
de 12,2 ans pour les hommes et de 15,5 ans pour les

femmes (figure 2). La Suisse et I'Espagne suivent, avec
aussi le Royaume-Uni et la Gréce pour les hommes, et
I’Autriche et la Finlande pour les femmes.

Mais avant 75 ans, la situation n’est pas si favorable
a la France. Cette mortalité, dite prématurée, met en
lumiere des dynamiques touchant a des problémes de
santé spécifiques, dans un contexte ol la majorité des
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Les références entre
crochets renvoient a la
Bibliographie générale
p. 52,
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Espérances de vie a 50 ans en 2011 pour 25 pays* de I'Union européenne et la Suisse
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Autriche (AT), Bulgarie (BU), Chypre (CY), République tchéque (CZ), Danemark (DK), Estonie (EE), Finlande (FI), France (FR), Allemagne (DE),
Gréce (GR), Hongrie (HU), Irlande (IE), Lettonie (LV), Lituanie (LT), Luxembourg (LU), Malte (MT), Pays-Bas (NL), Pologne (PL), Portugal (PT),
Roumanie (RO), Slovaquie (SK), Slovénie (SL), Espagne (ES), Suéde (SE), Suisse (SW), Royaume-Uni (UK).

Source : EurOhex Information System. Estimations a partir des données de population fournies par Eurostat, (http://www.eurohex.eu).

déces survient aux ages élevés (encadré page 13).
Il s’agit notamment des risques de santé liés a des
expositions (professionnelles ou autre) et pratiques délé-
téres ainsi qu’aux ressources individuelles et collectives
disponibles pour les gérer (prévention, soins, protection
sociale) [39]. Il est notoire que les hommes francgais
font face a des niveaux élevés de mortalité prématurée,
représentée ici par les espérances de vie partielles
entre 50 et 75 ans; de ce point de vue, la France perd
en effet nettement I'avantage qu’elle a en matiére de
longévité (figure 3). Les Francaises quittent, de justesse,
le groupe de téte et les Francais descendent au milieu
de la distribution des 26 pays considérés. Comme la
France, I'Espagne, le Royaume-Uni et la Greéce pour les
hommes sont moins bien situés en termes de mortalité
prématurée qu’en termes de longévité. Au contraire, les
femmes chypriotes ont la plus grande espérance de vie
partielle mais leur espérance de vie a 75 ans se trouve
plus bas dans la distribution. La position des pays est
similaire pour les hommes et les femmes en termes
d’espérance de vie a 75 ans; ce n’est pas le cas pour

I’espérance de vie partielle. Les hommes se trouvent
généralement dans une position relative plus mauvaise
que les femmes, excepté en Irlande, au Royaume-Uni,
en Suéde, au Danemark et aux Pays-Bas ol I'espérance
de vie partielle des femmes se situe plus bas dans la
distribution que celle des hommes.

Le vieillissement de la population

La conséquence de ces évolutions différentielles de
I’espérance de vie est un vieillissement différent de
la population. Celui-ci dépend de I’évolution de I'espé-
rance de vie aux grands ages mais aussi de I'évolution
des effectifs de naissance et de ceux des générations
successives passant progressivement parmi les plus
agés. La figure 4 montre I'évolution de la part des plus
agés dans les populations européennes en 10 ans.
En France, la part des plus de 75 ans est parmi les
plus élevées; elle est passée d’environ 7 % en 2001
a prés de 9 % en 2011. La part des plus de 65 ans
n’a que peu évolué relativement a d’autres pays et elle
reste dans la moyenne. En Allemagne, les groupes agés
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_figure 2

Espérances de vie a 75 ans en 2011 pour 25 pays* de I'Union européenne et la Suisse
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Roumanie (R0), Slovaquie (SK), Slovénie (SL), Espagne (ES), Suéde (SE), Suisse (SW), Royaume-Uni (UK).

Source : EurOhex Information System. Estimations a partir des données de population fournies par Eurostat (http://www.eurohex.eu).

représentent une part trés importante de la population
en 2011, alors que son espérance de vie est élevée
et que les jeunes générations, moins nombreuses,
compensent moins qu’ailleurs les effectifs des plus
agés. L'lrlande présente des proportions stables et
parmi les plus basses des plus agés.

Les effectifs de personnes atteignant les trés grands
ages augmentent : le dernier recensement de la popu-
lation francaise estime a plus de 17000 le nombre de
centenaires, nombre qui double environ tous les 10 ans.
On s’interroge alors sur les répercussions en matiére de
santé. Les avancées sanitaires, médicales et sociales
ont réduit certains risques de santé et les risques de
décés. Mais de ce fait, davantage de personnes atteignent
les ages élevés «a risques»; par ailleurs, les progrés
ont aussi augmenté les chances de survie en présence
de maladies dont certaines sont potentiellement inva-
lidantes, pouvant générer des situations d’incapacité
voire de dépendance. Dans ce contexte, les indicateurs
d’espérance de santé permettent d’apprécier les dyna-
miques d’évolution de la mortalité et des états de santé.

Une espérance de vie élevée en France

mais dans quel état de santé?

Les espérances de santé résument le nombre moyen
d’années vécues en bonne et en mauvaise santé au sein
de I'espérance de vie. Ces indicateurs combinent les
données de survie et de santé appréhendée a travers
ses différentes dimensions, notamment fonctionnelles
(les incapacités). Les espérances de vie sans incapacité
peuvent étre calculées a partir de données portant
sur différents indicateurs tels que les limitations fonc-
tionnelles (difficultés a marcher, entendre, etc.), les
restrictions ou limitations d’activité (activités domes-
tiques, soin personnel, etc.), ou encore la dépendance
(avoir besoin de I'aide de quelqu’un pour les activités
élémentaires du quotidien).

Les données de I'enquéte francaise Handicap-santé de
2008, ont permis de mesurer une batterie d’espérances
de vie sans incapacité [12]. Les troubles fonctionnels
physiques et sensoriels sont assez courants aux ages
élevés, et a 50 ans on estime que plus de la moitié
des années d’espérance de vie sont vécues avec ce
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_figure 3
Espérances de vie partielles entre 50 et 75 ans en 2011 pour 25 pays* de I'Union européenne et la Suisse

I ﬂﬂ
v o

11
SW Cr SE NL M UK IE ES W GR AT DK DE FR PT H SI C PL SK EE RO BG HU

Hommes
25

2BUIBL B 29| 29|07 |01 26| | 25| 24| 4| | 23| 23| | 23| | 22| 22| 10 [ 313 05|03
15
10
5

02|20
0+ T

Femmes
25

20 %0|\%0||BY) |\ B8| 8| \BT| B7||BT||BE||B6||B6||B6||B5|| 85|85 |85|[83] 82| [82] (10| [10][28][27][27) [27] [0
15
10
5
0

Cy ES SW GR M PT FR SE F AT SI W DE IE UK NL DK EE CZ SK PL LT BG RO LV HU

* Données de population indisponibles pour I'ltalie et la Belgique pour 2011.

Autriche (AT), Bulgarie (BU), Chypre (CY), République tchéque (CZ), Danemark (DK), Estonie (EE), Finlande (Fl), France (FR), Allemagne (DE),
Gréce (GR), Hongrie (HU), Irlande (IE), Lettonie (LV), Lituanie (LT), Luxembourg (LU), Malte (MT), Pays-Bas (NL), Pologne (PL), Portugal (PT),
Roumanie (RO), Slovaquie (SK), Slovénie (SL), Espagne (ES), Suéde (SE), Suisse (SW), Royaume-Uni (UK).

Source : EurOhex Information System. Estimations a partir des données de population fournies par Eurostat pour 2011 (http://www.eurohex.eu).

_figyre 4

Part de la population agée de 65 ans et plus et de 75 ans et plus en 2001 et 2011 pour 25 pays* de
I’'Union européenne et la Suisse
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Roumanie (RO), Slovaquie (SK), Slovénie (SL), Espagne (ES), Suéde (SE), Suisse (SW), Royaume-Uni (UK).

Source : EurOhex Information System, Estimations a partir des données de population fournies par Eurostat pour 2001 et 2011 (http://www.eurohex.eu).
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Permettre a la majorité d’entre
nous de vivre plus longtemps et
en bonne santé est un objectif majeur
de santé publique qui se concrétise
dans le plan «Bien vieillir». Les Baro-
metres santé de I'lnpes permettent
d’étudier les connaissances, attitudes
et comportements des Francais en
matiere de santé. Plus de 9000
personnes agées de plus de 55 ans
ont répondu a I'enquéte menée en
2010. Louvrage tiré de cette étude
aborde six grandes thématiques : le
niveau d’information en santé et les
craintes ressenties, la santé mentale,
les pratiques addictives, les accidents,
la consommation de soins, ainsi que
I'alimentation et I'activité physique.
Les résultats sont notamment décli-
nés par genre et par age, mais aussi
en termes d’inégalités sociales de
santé [43]. En effet, comme aux
autres périodes de la vie, le statut
social et économique, le genre, le lieu
ou le milieu de vie, sont autant de
critéres a prendre en compte dans la
maniere d’avancer en age [50]. Mieux
connaitre le ressenti et les compor-
tements des personnes agées per-
met de mieux cibler I'information et,
plus globalement, d’accompagner ces
années de vie supplémentaires et de
faire en sorte qu’elles soient le plus
longtemps possible sans incapacité,
et si possible, heureuses.

Ressenti des personnes agées sur leur état de santé

Parmi les personnes agées de 55
a 75 ans, 83 % déclarent étre en
excellente, en trés bonne ou en bonne
santé et seulement 17 % percoivent
leur santé comme médiocre ou mau-
vaise. Les plus jeunes de 15 a 54
ans se déclarent en meilleure santé
que leurs ainés (93 % se déclarent
au moins en bonne santé). Des iné-
galités sociales se dessinent parmi la
population interrogée : une catégorie
socioprofessionnelle ou un niveau
d’éducation moins élevé, une mau-
vaise situation financiére ou encore
une faible participation sociale sont
autant de facteurs ayant une influence
négative sur la perception de sa santé.
Par ailleurs, les limitations fonction-
nelles et psychiques apparaissent
logiquement comme de puissants
freins a un bon ressenti de son état
de santé chez les ainés. Une personne
sur cing déclare ainsi avoir récemment
vécu un trouble psychique, que ce soit
un sentiment de détresse psycholo-
gique, un épisode dépressif carac-
térisé ou des pensées suicidaires.

Les seniors regoivent fréquemment
de I'information sur la santé et sur
la prévention, de sorte qu’une large
majorité d’entre eux se déclare bien
informée sur I'ensemble des mala-
dies ou des risques proposés dans le
Baromeétre santé 2010 ; hormis pour
le sida et le tabac, ils se déclarent

Analyse du Barométre santé 2010

mieux informés que les 15-54 ans.
Seuls le cancer et les risques de santé
liés a I'environnement ont un niveau
d’information plus élevé chez les per-
sonnes ayant une perception positive
de leur santé. Sinon, quel que soit
son ressenti, le sentiment d’infor-
mation s’avere comparable chez les
personnes de plus de 55 ans. En
revanche, I'ensemble des risques ou
maladies proposés génere plus de
craintes chez les personnes ayant
une santé médiocre ou mauvaise.

Dans leur ensemble, les seniors
portent une appréciation plutot posi-
tive sur leur santé. Ces résultats appa-
raissent sur certains points encoura-
geants mais restent trés inégaux. Les
attentes des personnes agées évo-
luent et I'information diffusée apporte
des éléments de réponses mais peut
étre génératrice de craintes. Le niveau
d’éducation, la situation financiére
ou encore la participation sociale
sont des éléments qui influencent
les problemes et les comportements
des personnes agées mais aussi la
perception de leur santé. Le fait de
percevoir sa santé comme mauvaise
ou médiocre amplifie ces facteurs et
les craintes ressenties. &

type de problémes (54 % de I'espérance de vie des
Francais et 62 % de celle des Frangaises). Une partie
de ces troubles est source de génes dans les activités
et de ce fait, une partie des années de vie sont vécues
avec des limitations d’activité de long terme (40 % et
50 % des espérances de vie a 50 ans masculine et
féminine), voire avec des génes ou un besoin d’aide
pour les activités de soin personnel (10 % et 15 % des
espérances de vie a 50 ans masculine et féminine). On
constate que si les femmes vivent plus longtemps que
les hommes, elles passent aussi plus d’années avec
des incapacités. Les estimations francaises issues
d’une enquéte plus ancienne indiquaient par ailleurs de
larges inégalités sociales dans les chances de survie
en bonne santé. Les ouvriers et ouvriéres vivent non
seulement moins longtemps que les cadres, mais ils
passent plus temps avec des incapacités, aux ages
élevés comme dans les ages de fin de carriere [12].

En termes d’évolutions, les années de vie gagnées
aux ages é€levés restent des années sans incapacité
sévére (telles que les situations de dépendance) ; méme
si les formes communes de génes fonctionnelles et de
limitations d’activités en général occupent une part
croissante de I'espérance de vie. Mais on voit aussi
émerger en France une tendance nouvelle d’expansion
de certaines formes de restrictions d’activité dans le
groupe d’age des 50-65 ans au début des années 2000,
en particulier pour les femmes [12].

Lespérance de vie sans limitation d’activité

dans I'Union européenne et la Suisse

A I'échelle européenne, I'espérance de vie sans limi-
tation d’activité de long terme produite annuellement
par Eurostat sous le nom des «années de vie en bonne
santé» permet de suivre les évolutions entre 2008 et
2011. La comparaison directe des pays pour une année
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_figure 5

Espérances de vie avec et sans limitation d’activité, pour les hommes et les femmes a 50 ans, 2008 et/ou
2011 pour 27 pays* de I'Union européenne et la Suisse
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donnée reste délicate du fait, d’une part, de I'application
des protocoles d’enquéte qui peut varier d’un pays a
|"autre et, d’autre part, de différences culturelles dans
la perception des limitations liées a la santé et donc de
leur déclaration. En dépit de ces différences résiduelles,
la surveillance de ces indicateurs au niveau européen
reste importante (encadré page 19). Méme si les
séries manqguent encore de recul et si certaines ne sont
pas encore stabilisées (Eurostat signale des modifica-
tions entre 2008 et 2011 dans les séries de Chypre,
la Roumanie, la Slovénie et le Portugal), I'analyse des
évolutions apporte une information intéressante sur
les tendances qui se dessinent.

Globalement, ces limitations d’activité sont assez
fréquemment déclarées au-dela de 50 ans en Europe,
comme on |'a constaté avec les données de I'enquéte
francaise Handicap-santé; les années de vie avec ce
type de limitations occupent une bonne partie de I'espé-
rance de vie a 50 ans dans la plupart des pays [51].
La figure 5 présente les estimations de I'espérance
de vie avec et sans limitation d’activité pour 2008 et
pour 2011 (période pour laquelle les enquétes EU-SILC
nationales ont été stabilisées dans la plupart des pays).
Les évolutions entre ces deux dates ont été généra-
lement modestes (et peu significatives d’un point de

* Données de population indisponibles pour I'ltalie et la Belgique pour 2011 ; données issues de EU-SILC pour I'lrlande non disponibles pour 2011.
ND=données non disponibles; PC=problémes de comparabilité du fait d’un changement dans les protocoles et/ou questions dans I'enquéte entre

vue statistique). En explorant plus finement les quatre
mesures disponibles entre 2008 et 2011, on constate
quelques tendances qu’il restera a confirmer avec les
prochaines estimations. Pour certains pays, on observe
une tendance a la baisse de la part des années sans
limitation d’activité dans I'espérance de vie a 50 ans :
cela concerne les femmes a Malte et en Finlande, ainsi
qu’en France (avec une baisse au début de la période
puis une stagnation). On repére une tendance plutdt
a la hausse de la part des années de vie sans inca-
pacité en Allemagne, en Suéde, en Lituanie en début
de période, ainsi qu’en Espagne pour les femmes en
fin de période et en Hongrie, en République tcheque
et en Lettonie pour les hommes. Ailleurs, la part de
vie sans incapacité apparait stable ou semble fluctuer
d’'une année sur I'autre sans grande tendance.

Si la tendance générale est plutét positive ou stable
ces derniéres années, pour quelques pays on pergoit
des signes d’expansion de la part des années d’inca-
pacité chez les femmes. Ces résultats font écho a la
tendance concernant le groupe d’age des 50-65 ans
dans les autres calculs frangais. Comment I'expliquer ?
Les personnes mieux informées seraient-elles plus
enclines a repérer et donc a déclarer des problémes de
santé qu’avant? Ont-elles été exposées a des risques
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Autriche (AT), Belgique (BE), Bulgarie (BU), Chypre (CY), République tcheque (CZ), Danemark (DK), Estonie (EE), Finlande (Fl), France (FR), Allemagne (DE),

Gréce (GR), Hongrie (HU), Irlande (IE), Italie (IT), Lettonie (LV), Lituanie (LT), Luxembourg (LU), Malte (MT), Pays-Bas (NL), Pologne (PL), Portugal (PT),
Roumanie (R0), Slovaquie (SK), Slovénie (SL), Espagne (ES), Suéde (SE), Suisse (SW), Royaume-Uni (UK).

Source : Source : EurOhex Information System, Estimations & partir des données de population

et des données de I'enquéte EU-SILC fournies par Eurostat pour 2008 et 2011 (http://www.eurohex.eu).

suivre et d’expliquer la progression de ces estimations.
Il s’agit en effet d’anticiper les besoins en matiére de
prévention, de soins et de prise en charge associés a
ces situations d’incapacité, pour maintenir les chances
de participation sociale et réduire les différences entre
pays et entre groupes de populations. &

spécifiques de santé, liés a leurs pratiques et condi-
tions de vie ou de travail ? Quels qu’en soient les res-
sorts, et méme si ces incapacités déclarées ne sont
pas toutes des situations séveres, cette tendance doit
retenir I'attention. Dans un contexte ol I’on promeut un
vieillissement actif [36], elle souligne la nécessité de

Comparaison des espérances de vie européennes

usqu’en 2007, dans le cadre d’EU-

SILC (Statistics on Income and
living condition), les instituts natio-
naux de statistiques avaient la res-
ponsabilité de formuler les questions
de I'enquéte SILC, pour leur pays, en
suivant les régles habituelles de la
statistique européenne. En 2008,
les traductions des pays ont été
révisées sur la base d’un protocole
scientifique. Une évaluation réalisée
par Eurostat en 2012 a montré que
seul un tout petit nombre de pays n'a
pas encore les bonnes formulations

[A05]. Au-dela de cet effort unique de
standardisation des questions santé
d’EU-SILC, il reste que des différences
culturelles dans la perception de la
santé et la compréhension des ques-
tions peuvent contribuer a expliquer
les différences constatées entre les
Etats européens. De ce fait, les com-
paraisons directes des valeurs des
espérances de santé seront toujours
délicates dans la mesure ou elles
sont partiellement liées a des diffé-
rences de perception non mesurables.
Toutefois, au sein de chaque pays,

la mauvaise santé déclarée par ces
différents indicateurs est corrélée a
des indicateurs plus objectifs tels
que la consommation de soins ou
les risques de mortalité. Ainsi, en
dépit des difficultés de comparai-
son directe des valeurs obtenues,
I'analyse de ces indicateurs a travers
I'Union européenne reste éclairante,
d’autant plus que ces difficultés de
comparaison ne concernent pas les
tendances qui s’observent au sein
de chaque pays. &
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maladies et de perte d’autonomie. Cette relation

revét une importance nouvelle a I’heure ol le vieil-
lissement des populations touche la plupart des pays
d’Europe du fait de I'arrivée massive des générations
nées aprés-guerre aux ages de la vieillesse. A I'instar
des autres pays, la France doit se préparer, a plus ou
moins bréve échéance, a I'afflux de personnes malades,
puis aux conséquences redoutables de ces maladies
gue sont les incapacités et la dépendance. L'étendue
de ce que certains appellent la pandémie des maladies
chroniques n’est en revanche pas encore réellement
prévisible et dépend de plusieurs hypothéses d’évo-
lution de I'état de santé, allant de la «compression de
la morbidité » dans laquelle le temps passé avec des
maladies se trouve compressé sur une plus courte
période [26] a I’«expansion de la morbidité » qui conju-
guerait une date d’apparition des maladies inchangée
et une survie plus longue de personnes malades ou
atteintes de limitations fonctionnelles [41].

Ces préoccupations sur I'évolution de I'état de santé
des personnes agées mettent en évidence la nécessité
pour les pouvoirs publics de se doter d’une batterie
d’outils permettant d’observer ce développement et
de suivre I'impact des différentes politiques mises en
ceuvre pour atténuer les conséquences du vieillissement.

Cet article fait le point sur I'état de santé des per-
sonnes agées et sa mesure. Aprés avoir défini les dif-
férentes approches possibles de la santé, il recense
les outils et les indicateurs qui ont été proposés pour
suivre plus spécifiquement la santé des personnes
agées. En I'absence de systéme d’information unique
pour la France, il rassemble dans une derniére partie
les données les plus récentes disponibles concernant
ces différents indicateurs.

I a vieillesse a de tout temps été synonyme de

La mesure de I'état de santé
Jusqu’au début des années 1960, les indicateurs démo-
graphiques constituaient la principale mesure de I'état de
santé des populations. Ces indicateurs, qui décrivent la
mortalité ou la longévité au travers d’indicateurs comme
la mortalité totale, la mortalité évitable, le taux de survie
aprés maladie, les espérances de vie a différents ages
et par sexe, sont toujours utilisés pour mesurer |'effi-
cacité des systemes de santé [40]. Depuis, le besoin
de compléter et d’élargir les connaissances sur |'état
de santé a conduit a développer d’autres mesures de
la prévalence des maladies et de leurs conséquences
fonctionnelles et a proposer diverses approches de
|'état de santé [54].

Ainsi, les indicateurs utilisés pour mesurer |'état de
santé des populations peuvent étre classés selon les
trois catégories proposées par le modele de Blaxter [6].

Dans le modéle subjectif, I'état de santé est mesuré par
la perception qu’ont les individus de leur propre état de
santé. La santé percue est I'indicateur le plus souvent
utilisé dans ce cadre. Le modéle médical ou biologique
définit le mauvais état de santé par un écart a une norme
physiologique ou psychique. Il s’agit ici de relever les
pathologies dont souffre I'individu ou d’objectiver par
différentes mesures la présence d’anomalies physiques
ou biologiques. Enfin, selon le modéle fonctionnel, I'état
de santé est évalué par des restrictions d’activité et
des limitations fonctionnelles. Un mauvais état de santé
est alors défini comme I'inaptitude a assurer un réle
social et a réaliser un certain nombre de taches de la
vie quotidienne.

Le besoin croissant de suivi de ces différentes dimen-
sions de la santé a conduit au développement d’indica-
teurs synthétiques afin d’harmoniser les informations sur
la santé provenant de sources et de pays différents. Ces
indicateurs synthétiques peuvent étre soit des questions
uniques couvrant certaines des dimensions évoquées plus
haut, telles les trois questions du mini-module européen,
désormais systématiquement introduit dans toutes les
enquétes santé nationales ou internationales, ou des
indicateurs composites combinant différentes dimensions
comme la mortalité, la prévalence des maladies, les
limitations fonctionnelles ou la qualité de la vie dans des
indicateurs comme I'espérance de vie en santé (Healthy
Life Years), ou les années de vie ajustées sur I'incapacité
(DALYs) ou sur la qualité (QALYs) [54].

Les indicateurs d’état de santé des personnes agées
En réponse aux préoccupations sur |'état de santé
des personnes agées, des systemes d’information
spécifiques, permettant le suivi d’un nombre toujours
croissant de ces indicateurs, ont été mis en place dans
différents pays. Les objectifs sont multiples, allant de
la simple nécessité de disposer d’outils d’observation
au besoin de se doter d’outils pour suivre I'impact des
politiques publiques ou piloter la politique de santé
localement ou nationalement.

Ainsi I'agence américaine «Federal Agency Forum on
Aging-related Statistics»® a mis en place un suivi de 37
indicateurs, dont 7 concernent I'état de santé, décrivant
différents aspects des conditions de vie des Américains
au-dela de 65 ans. Parallelement, le CDC (Centers for
Disease Control and Prevention)* a développé un pro-
gramme de surveillance et d’actions pour promouvoir la
prévention, I'amélioration du bien-étre et de la santé des
personnes agées ainsi que la diminution des comporte-
ments néfastes pour la santé. Ce programme comporte
3. http://www.agingstats.gov/Main_Site/Data/2012_Documents/Health_Status.

aspx
4. http://www.cdc.gov/aging/pdf/state-aging-health-in-america-2013.pdf
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15 indicateurs dont 9 concernent I'état de santé et les
comportements de santé. Certains de ces indicateurs
sont en lien avec le programme «Healthy People 2020 »
qui a fixé des objectifs dans le domaine de I'état de
santé, des déterminants de santé et de I'accés aux
soins et a la prévention pour la population américaine
a I'horizon 20205 et permettent de suivre la réalisation
de ces objectifs pour les plus de 65 ans (activité phy-
sique, obésité, alimentation, consommation de tabac). Au
Royaume-Uni, le besoin des autorités locales de santé a
conduit les pouvoirs publics a mettre en place un atlas
de la santé des personnes agées®; les indicateurs y
sont regroupés en six domaines : démographie, santé
publique, mortalité, incapacité, séjours hospitaliers et en
institutions. Si I’Europe n’a pas développé de systeme
d’information en routine sur la santé des personnes agées,
les indicateurs retenus par la Commission européenne,
dans le cadre des projets ECHI et EUHI7, se déclinent
souvent par classe d’age.

La France ne dispose pas de systéeme d’information
national sur la santé des personnes agées. Toutefois,
certains indicateurs font I’objet d’un suivi en routine
dans des cadres aussi variés que celui de la loi de
santé publique de 20048, des tableaux de bord sur la
santé de certains ORS?, des enquétes réguliéres sur
la santé des ménages ou encore de bases de données
en santé telles que Eco-santé19, ou Score-santé 1%, Un
ouvrage spécifique sur les personnes agées a d’ailleurs
été publié a partir des données de Score-santé [23].

Les indicateurs cités ci-apres figurent dans la plupart
de ces systémes d’observation. On y retrouve ainsi
systématiquement les indicateurs démographiques
classiques tels I’espérance de vie a 65 et 85 ans et les
taux de mortalité pour certaines maladies chroniques,
comme les cancers, les maladies de I'appareil respi-
ratoire et les maladies cardiovasculaires.

Egalement toujours présents, les indicateurs de santé
fonctionnelle, les variations entre pays résidant dans
le type d’indicateurs retenus dans cette catégorie. La
prévalence des handicaps sensoriels (visuels, auditifs)
est citée partout, tandis que les indicateurs plus spé-
cifiques tels que les restrictions d’activités de la vie
quotidienne (manger, s’habiller, se laver, etc.), ou les
limitations fonctionnelles (s’agenouiller, marcher, porter
un poids) ne se retrouvent qu’aux Etats-Unis. Dans les
données européennes, c’est I'indicateur de limitation
d’activité de longue durée du mini-module européen
qui a été retenu : Etes-vous limité, depuis au moins 6
mois, a cause d’un probléme de santé, dans les activités
que les gens font habituellement ? Une version un peu

5. http://healthypeople.gov/2020/TopicsObjectives2020/pdfs/HP2020_bro-
chure_with_LHI_508.pdf

6. http://www.wmpho.org.uk/olderpeopleatlas/Atlas/atlas.html

7. http://ec.europa.eu/health/indicators/indicators/index_en.htm

8. http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Etat_sante-population_2011.pdf

9. http://www.ars.midipyrenees.sante.fr/fileadmin/MIDI-PYRENEES/0_INTERNET_
ARS_MIP/L_ARS_MP/REPERES_STATISTIQUES/TABdeBORD_SANTE_092011.pdf
10. http://ecosante.fr/index.html

11. http://www.scoresante.org/score2008/index.html

différente de cette question fait partie des indicateurs
du CDC : Etes-vous limité d’une maniére ou d’une autre
dans tous types d’activité que ce soit en raison d’un
probléme physique, mental ou émotionnel ? Enfin, la
santé bucco-dentaire fait partie des préoccupations
récurrentes et la proportion de personnes édentées
un indicateur fréquemment retrouvé.

La santé pergue est, elle aussi, systématiquement
recueillie en routine. Elle est présente dans les deux
systémes d’information aux Etats-Unis et fait partie des
indicateurs recueillis par Eurostat pour tous les pays
d’Europe. En revanche, les autres indicateurs de santé
subjective, comme I'existence de certains symptémes
ou la qualité de la vie, n’apparaissent pas dans les
indicateurs suivis en routine pour les personnes agées.

Les indicateurs de morbidité sont ceux dont le suivi
est le plus développé. Aux Etats-Unis, la prévalence
déclarée de certaines maladies chroniques, comme
I’hypertension, les maladies cardiaques, les accidents
vasculaires cérébraux (AVC), le diabéte, les cancers,
|"asthme, les bronchites chroniques et I'arthrose, font
partie des indicateurs sélectionnés pour suivre I'état de
santé de la population agée. Ces mémes maladies, ainsi
que la dépression et les démences, ont été retenues
par I'Europe, mais les indicateurs ne sont disponibles
en routine que pour I'ensemble de la population et ne
sont pas déclinés par age.

Suivant les objectifs du suivi, prévention, organisation
des soins, etc., des indicateurs plus spécifiques peuvent
étre mobilisés : prise en charge hospitaliére des AVC,
des pontages coronariens, des fractures de hanche;
suivi de certains facteurs de risque ou déterminants de
la santé tels que I'activité physique, I'alimentation en
fruits et IEgumes, I'obésité, la consommation de tabac.

Données sur I'état de santé en France

Nous rassemblons dans cette partie les données les plus
récentes concernant les indicateurs de santé percgue,
de morbidité et de santé fonctionnelle. Les indicateurs
démographiques qui ont été traités dans un autre article
de ce numéro (cf. p. 12) sont volontairement omis ici.

Une minorité de personnes agées se pergoit en bonne santé
Seule une minorité de personnes agées se percoivent en
bonne santé. La santé pergue se dégrade réguliérement
avec I'age jusqu’a 84 ans. Ainsi, entre 65 et 74 ans,
54 % des hommes et 47 % des femmes déclarent étre
en bonne ou trés bonne santé. Ces pourcentages chutent
pour la classe des 75-84 ans (respectivement 36 % et
32 %) puis moins fortement ensuite (25 % et 28 %).

Des personnes agées poly pathologiques

Globalement, les personnes agées de 65 ans et plus,
résidant a leur domicile privé, sont 64,8 %, a déclarer
avoir une maladie chronique versus 40,3 % seulement
des 40-69 ans. Ce pourcentage augmente régulierement
avec lI'age et est similaire a tous les ages chez les
hommes et les femmes (figure 2).
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_figure 1

[ Bon et trés bon

En termes de pathologies, les enquétes en population
générale nous permettent d’avoir une image de la mor-
bidité déclarée par les individus résidant a leur domicile
privé. En 2010, d’aprés les données de I'enquéte Santé
Protection sociale de I'lrdes, chaque personne agée de
65 ans et plus (hors institutions) déclare, hors maladies
des dents et troubles de la réfraction, six maladies un
jour donné.

Les maladies cardiovasculaires arrivent au premier
rang avec 128 déclarations pour 100 personnes (une
méme personne pouvant déclarer une hypertension
artérielle et une coronaropathie, par exemple). Trois
affections se distinguent au sein de ce groupe, I’'hyper-
tension artérielle, 50 maladies pour 100 personnes??,
les troubles du rythme cardiaque, 15, et les varices 21
pour 100 (figure 3). Leur répartition varie selon le genre :
I’hypertension artérielle et les troubles du rythme sont
aussi frequemment déclarés par les hommes que par
les femmes, alors que les varices sont plus fréquentes
chez les femmes.

Les affections ostéo-articulaires viennent ensuite
avec 110 maladies pour 100 personnes. L'arthrose et
la pathologie lombaire (lombalgie, sciatique, lumbago)
dominent : on dénombre 26 arthroses du genou pour
100 personnes, 14 arthroses de la hanche, 20 arthroses
12. Au niveau de la maladie, on peut globalement considérer que

le nombre de maladies pour 100 personnes est équivalent au pour-
centage de personnes atteintes de la maladie.

M Assez bon

Santé percue selon I'age et le sexe en 2010 (en pourcentage)
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Source : Irdes, Enquéte Santé et Protection sociale 2010.

d’autres localisations et 23 problemes lombaires. Enfin
I’ostéoporose est relevée 11 fois pour 100 personnes.
A I'exception des lombalgies, aussi fréquentes chez les
hommes que chez les femmes, toutes les pathologies
ostéo-articulaires sont plus souvent déclarées par les
femmes.

En troisiéme position on trouve les maladies endocri-
niennes et métaboliques avec 87 maladies déclarées
pour 100 personnes. Elles comportent essentiellement
des troubles des lipides (38 pour 100 personnes), aussi
fréquents chez les hommes que chez les femmes, du
diabéte (15), plus fréquemment déclaré par les hommes
et des affections de la thyroide (11), essentiellement
chez les femmes.

Viennent ensuite les maladies de I'appareil digestif
(45 maladies pour 100 personnes), les maladies de
I’appareil respiratoire (40), les troubles psychiques (30)
et les traumatismes et autres causes externes de mor-
bidité (25). Parmi les troubles psychiques, il faut signaler
la fréquence de I'anxiété (17 pour 100 personnes) et
de la dépression (11) plus souvent déclarées par les
femmes que par les hommes. Du fait de la fréquence
de la prise en charge en institution des personnes
atteintes de maladie d’Alzheimer, la prévalence de
la démence est trés mal observée par les enquétes
en population générale et les estimations reposent
sur les données de la cohorte Paquid, ainsi que sur
des données d’enquétes européennes (Eurodem). Le



Démographie et état de santé des personnes agées

re 2
Pourcentage de personnes déclarant souffrir d’'une maladie chronique selon le sexe et I'age en 2010
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re 3
Principales maladies déclarées par les personnes agées de 65 ans et plus en 2010
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nombre de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer
est ainsi estimé en 2010 a 754000, soit 7,9 % de la
population des plus de 65 ans [45]. Le nombre total de
personnes atteintes devrait continuer a croitre jusqu’en
2050, méme si se confirmait en France le déclin de
I’incidence observé dans certains pays européens pour
les générations les plus jeunes [44, 53].

La fréquence des traumatismes est quant a elle mieux
estimée par des données d’incidence issues de I'activité
hospitaliére. Les fractures de I'extrémité supérieure du
fémur sont les plus fréquentes des fractures rencontrées
chez les personnes agées. Leur incidence est estimée
a 42,1 pour 10000 chez les 55 ans et plus et s’accroit
exponentiellement avec I’age passant de 5,7 chez les
55-64 ans a 251,4 pour 10000 chez les 85 ans et
plus. Leur fréquence est deux fois et demie plus élevée
chez la femme. La mortalité liée a ces fractures est
loin d’étre négligeable et est estimée pendant le séjour
hospitalier a 7,7 % chez les hommes et 3,7 % chez les
femmes [47]. Les conséquences sur la dépendance
sont majeures.

De méme, les chutes sont un événement extrémement
fréquent : on estime qu’environ un tiers des personnes
agées de 65 ans et plus résidant a leur domicile chutent
chaque année, prés de deux fois plus si elles sont
atteintes de troubles cognitifs. Les chutes sont, chez
les personnes agées, la principale cause de décés
par accident?3.

Il faut enfin signaler I'extréme fréquence des pro-
blémes de vision : chez les 65 ans et plus on dénombre
91 troubles de la vue ou de la réfraction pour 100
personnes, auxquels s’'ajoutent la cataracte (17) et le
glaucome (6). Les déficits auditifs sont relevés 22 fois
pour 100 personnes et les maladies de la bouche et
des dents 14 fois. Ces troubles dentaires sont graves
et fréquents chez les plus de 65 ans : 52 % portent
un dentier partiel ou complet, 35,5 % ont 5 dents et
plus manquantes et non remplacées. Plus de la moitié
des 65 ans et plus considérent d’ailleurs que leur état
de santé bucco-dentaire est moyen, mauvais ou trés
mauvaisi4;

L'utilisation des données médico-administratives
permet d’autres approches de |'état de santé des per-
sonnes agées. La disponibilité des taux d’admission en
ALD (affection de longue durée) donne ainsi une image
de I'incidence des principales maladies chroniques chez
les personnes agées. Elles montrent que trois groupes
de pathologies constituent I’essentiel des problémes
de santé des personnes agées : les maladies cardio-
vasculaires, les cancers et le diabéte.

En 201215, environ 50 % des admissions en ALD
concernaient des personnes agées de 65 ans et plus.
24,8 % concernaient les tumeurs malignes, 15,5 %

13. http://www.inpes.sante.fr/CFESBases/catalogue/pdf/830.pdf

14. Irdes, Enquéte ESPS, Données 2008.

15. http://www.ameli.fr/l-assurance-maladie/statistiques-et-publications/
donnees-statistiques/ affection-de-longue-duree-ald/incidence/ald-30-en-2012.
php

I’ALD «Insuffisance cardiaque, troubles du rythme, car-
diopathies valvulaires ou congénitales graves», 14,5 %
le diabéte, 9,7 % la «maladie d’Alzheimer et autres
démences» et 8,9 % la maladie coronaire. Ces données
sont publiées tous les ans par I'assurance maladie.
L'assurance maladie publie également chaque année
des données de prévalence® des ALD. En 2012, 25 %
des personnes de 65 ans et plus en ALD étaient atteintes
de tumeur maligne, 25 % de diabete, 17,7 % d’hyper-
tension artérielle sévere, 14,6 % de maladie coronaire
et 12,8 % d’insuffisance cardiaque, troubles du rythme,
cardiopathies valvulaires ou congénitales graves.

Les limitations fonctionnelles et les restrictions d’activité
augmentent avec I'age

Les limitations fonctionnelles et les restrictions d’activité
sont trés fréquentes chez les personnes agées et leur
prévalence est de plus en plus élevée avec |'avancée
en age [18]. En 2008, 25 % des personnes agées de
60 ans et plus vivant en ménages ordinaires déclarent
au moins une limitation physique absolue, ¢’est-a-dire
qu’elles sont dans I'impossibilité de réaliser au moins
un des actes mettant en ceuvre des fonctions physiques
telles que marcher, monter/descendre un escalier, lever
le bras, porter un sac, etc. A 80 ans et plus, cette pré-
valence atteint 52 %. Les limitations cognitives graves
sont moins fréquentes, mais touchent malgré tout 14 %
des 60 ans et plus et 26 % des 80 ans et plus.

Les restrictions absolues dans les activités essen-
tielles de la vie courante concernent 4 % des 60 ans
et plus et 12 % des 80 ans et plus. Il s’agit ici des
incapacités les plus lourdes, voire vitales, comme se
nourrir ou assurer seul les fonctions d’élimination.
Enfin, les personnes concernées par des restrictions
des activités instrumentales de la vie courante sont
nettement plus nombreuses, respectivement 18 % et
44 % des deux classes d’age analysées.

La combinaison de ces difficultés a réaliser des actes
de la vie quotidienne avec I’environnement dans lequel
vivent les personnes agées conduit certaines d’entre
elles a la dépendance.

Les personnes de 60 a 79 ans résidant en ménages
ordinaires!’” sont majoritairement autonomes : 83 %
d’entre elles peuvent en effet étre considérées comme
telles alors que 17 % sont en perte d’autonomie. Parmi,
celles-ci, 13,7 % ont une perte d’autonomie modérée,
associant des difficultés motrices des membres infé-
rieurs, une limitation physique absolue pour 62 % d’entre
elles, des restrictions d’activités instrumentales dans
41 % des cas et une limitation cognitive grave dans
23 % des cas. Aucune de ces personnes ne rencontre
de restriction pour les activités essentielles.

16. http://www.ameli.fr/l-assurance-maladie/statistiques-et-publications/
donnees-statistiques/affection-de-longue-duree-ald/prevalence/frequence-
des-ald-au-31-12-2012.php

17. A I'exclusion des personnes résidant en Ehpad ou dans toute
autre forme de résidence collective.
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Les personnes dépendantes représentent 2,7 % des
personnes de 60 a 79 ans. 90 % ont des limitations
fonctionnelles physiques qui les empéchent de réaliser
au moins une des activités instrumentales courantes.
Les problémes cognitifs sont également trés fréquents
dans ce groupe puisqu’ils touchent 60 % des personnes.
Un tiers d’entre elles sont de plus dans I'incapacité
d’assurer des actes quotidiens essentiels comme faire
sa toilette.

Enfin, 0,6 % sont fortement dépendantes et souffrent
conjointement de limitations motrices absolues et d’au
moins une restriction d’activité absolue. La moitié d’entre
elles sont confinées au lit ou au fauteuil et 80 % pré-
sentent des problemes cognitifs graves [18].

Conclusions
Ce rapide panorama de |'état de santé des personnes
agées en France montre que s'il existe effectivement de

nombreuses données, elles sont en revanche dispersées,
provenant de sources variées telles que des enquétes
en population générale, des enquétes épidémiologiques
spécifiques, des données médico-administratives issues
de I'assurance maladie ou de I’hopital, et diffusées sur
des supports, eux aussi trés différents, dont la tempo-
ralité est parfois réguliére, parfois seulement ponctuelle.
Par ailleurs, la diffusion de résultats ciblant les classes
d’age les plus élevées n’est pas non plus systématique,
rendant nécessaire des traitements spécifiques pour
se restreindre a la population des personnes agées.
Il semble donc utile d’améliorer I'organisation et la
diffusion des données sur I'état de santé des personnes
agées, en mettant en place un systéme d’information
dédié qui regrouperait en un méme emplacement les
données de provenance diverses, tout en proposant une
réflexion sur des indicateurs pertinents et adaptés aux
problématiques sur le vieillissement. &

Epidémiologie et parcours de vie :
« Pour faire un vieux, il faut toute une vie »

longévité des personnes agées puisse augmenter

suffisamment pour avoir un impact aussi significatif
sur le nombre des personnes agées actuelles et en
devenir. Et pourtant c’est bien la la raison essentielle
du bouleversement de la pyramide des ages que nous
observons et qui place le vieillissement au centre d'une
transition épidémiologique ol les maladies chroniques
prennent une place majeure [5]. Promotion de la santé,
prévention, traitements expliquent certainement une part
de cette évolution démographique, se traduisant par
une réduction majeure de la mortalité due aux tumeurs
malignes et aux maladies cardiovasculaires.

Le vieillissement est la période de la vie ol les patho-
logies et surtout les pathologies chroniques dominent
le tableau (cf. article page 20). La proportion de
personnes déclarant avoir des maladies chroniques
passe de 15 % pour les 15-24 ans a 76 % pour les
personnes agées de 85 ans ou plus. La fréquence des
maladies chroniques augmente avec I'age et I’'absence
de pathologies devient plus I'exception, amenant & définir
différents concepts du vieillissement réussi au vieillis-
sement exceptionnel en passant par le vieillissement
en santé qui nécessitent des approches novatrices pour
mieux les étudier. Avec le vieillissement, il faut aussi
rappeler ce qui peut sembler une évidence, le risque de
mourir augmente. Retarder I'dge de début d’une maladie
dont I'incidence augmente avec I'age, ¢’est aussi réduire
son incidence. Cet effet peut étre trés important dans
une pathologie comme la démence dont I'incidence
augmente exponentiellement avec I'age. Identifier les

J amais les démographes n’avaient imaginé que la

facteurs de risque qui agissent tout au long de la vie,
en diminuer ou retarder les effets est un enjeu majeur.

Les différences entre individus s’accentuent au cours
du vieillissement et il serait faux de considérer les per-
sonnes agées comme un groupe homogéne. Comprendre
le vieillissement ce n’est pas uniquement comprendre
quels sont les facteurs qui sont associés au dévelop-
pement des maladies chroniques, qui souvent I'accom-
pagnent, mais c’est surtout modifier notre approche
temporelle en considérant que le parcours de vie est
déterminant dans le vieillissement des individus et dans
|’age d’apparition de certaines maladies, age qui s’est
aussi certainement modifié dans les derniéres décennies,
dans un sens favorable ou défavorable selon I'évolution
des facteurs de risque qui leur sont associés.

Mais ce positionnement théorique butte sur la dif-
ficulté de définition de ce vieillissement réussi et sur
la complexité de reconstitution de ce que I'on nomme
le parcours de vie (life time course) dont I'étude est
devenue en soi un domaine de I'épidémiologie.

Un outil a privilégier : les études de cohorte

Une cohorte est la réunion d’un groupe de sujets parta-
geant un certain nombre de caractéristiques suivis lon-
gitudinalement a I'échelle individuelle selon un protocole
préétabli [57]. En France, plusieurs études de cohorte
ont, ou ont eu, pour objectif principal I'étude du vieillis-
sement. Elles sont principalement axées sur certaines
pathologies comme la démence, I'ostéoporose, les patho-
logies oculaires mais les objectifs sont, ou deviennent
rapidement, plus généralistes et elles recueillent aussi
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des informations nombreuses permettant de travailler
sur des indicateurs différents du vieillissement, plus
fonctionnels comme la vitesse de marche, la force mus-
culaire. Elles ont généralement débuté chez des sujets
au mieux agés de plus de 60 ans (EVA), le plus souvent
de plus de 65 ans (Paquid, Etude des 3 Cités, Eugeria),
voire de plus de 75 ans (Etude Epidos) [2].

Depuis une dizaine d’années, de nouveaux projets se
développent a partir de cohortes existantes qui ont été
mises en place pour certaines dans les années 1990
dans des populations d’age moyen, par exemple dans
Suvimax, Gazel ou E3N. C’est grace a ces cohortes
que peuvent étre développés des travaux sur les fac-
teurs dits «midlife » documentés vers 40-50 ans et dont
I"influence doit étre prise en compte pour une meilleure
compréhension des phénomenes de vieillissement.

Une approche pluridimensionnelle et temporelle

Si I'on envisage I'étude du vieillissement dans la pers-
pective d’une vie entiére, on s’apercoit qu’il existe une
grande diversité individuelle qui tend a augmenter avec
|’age, quel que soit le sexe. Les explications sont mul-
tiples. Outre I’existence de différences génétiques qui
ne s’expriment qu’a un age avancé, on retrouve la multi-
plicité des phénomeénes acquis depuis la naissance tels
que I'éducation, la pratique d’exercices physiques, les
événements sociaux et les pathologies chroniques. Le
vieillissement, qu’il soit physiologique ou pathologique,
est ainsi un processus qui va modifier I’état de santé
d’un individu avec une grande diversité et qui va aboutir
a I’échelle d’une population a la formation d’un groupe
hétérogene du point de vue médical.

Le vieillissement est un processus qui s’engage trés
t6t dans la vie et a la particularité d’affecter I'ensemble
de I'individu. Il va s’accompagner d’un déclin de toutes
les fonctions physiologiques, mais n’a de conséquences
cliniguement perceptibles qu’a partir d'un certain seuil
avec une importante variabilité intra- et inter-individuelle.
Le concept de vieillissement réussi implique une faible
probabilité de survenue de maladies chroniques, de
bonnes capacités intellectuelles et physiques, un enga-
gement social actif, et comporte des dimensions phy-
sigues, psychiques et sociales. Le parcours de vie de
chaque suijet (life course approach) integre les différentes
composantes biologiques, sociales, comportementales,
cliniques, psychologiques et environnementales qui
interagissent tout au long de sa vie pour promouvoir un
vieillissement en bonne santé et retarder I’émergence
de la fragilité et des maladies chroniques.

Mais comment aborder a I'échelle d’un programme
de recherche, ou encore pire d’une équipe de recherche
en CDD, la composante «lifetime » ? Toutes les proposi-
tions sont les bienvenues : combiner les connaissances
issues des travaux menés chez I'adulte a celles qui
commencent a devenir de plus en plus développées
dans les cohortes de naissance est ainsi un nouveau
challenge pour les chercheurs qui travaillent dans le
domaine du vieillissement.

Les développements du présent-futur :

I'utilisation de bases de données
médico-administratives, les e-données

Mener des cohortes de grande taille (plusieurs dizaines,
voire centaines de milliers de sujets) de trés longue
durée qui s’étendent sur des décennies, présente de
trés nombreuses difficultés de tous ordres : scientifiques,
méthodologiques, techniques et organisationnelles,
sans compter le caractére inadapté de notre systéeme
de recherche publique qui privilégie les projets a court
terme, avec des emplois précaires et des financements
ponctuels [29].

Une des approches qui peut permettre de diminuer
certaines difficultés est le recours aux bases de données
administratives et médico-administratives nationales.
En effet, la France dispose d’un atout presque unique
au monde : des systémes d’information gérés par des
organismes de protection médico-sociale ou de gestion
hospitaliére extrémement puissants, dont peu de pays
disposent a I’échelle nationale.

@ Le PMSI (Programme de médicalisation du systeme
d’information) recueille des informations pour chaque
séjour hospitalier (essentiellement diagnostic principal,
diagnostics associés et actes pratiqués).

@ Le Systéme national d’information inter-régimes de
I’assurance maladie (Sniiram) centralise des données
trés détaillées sur les consommations de soins rem-
boursés (médicaments, consultations de professionnels
de santé, etc.), des informations médicales sur les
affections de longue durée (ALD), les accidents du travail
(AT) et les maladies professionnelles (MP). Les données
du Sniiram incluent tous les régimes de I'assurance
maladie : CnamTS, MSA, RSl et les 16 autres régimes
spéciaux, et concernent aussi bien la médecine de ville
que les hospitalisations.

@ Le Systéme national de gestion des carriéres (SNGC)
de la Caisse nationale d’assurance vieillesse (Cnav)
collecte les données sur les professions et prestations
sociales pour chaque individu dés I’age de 16 ans et
jusqu’a la liquidation de ses droits a la retraite : périodes
d’activité professionnelle ou assimilées (chémage,
maladie, maternité ou congés parentaux...), incluant
les employeurs et la catégorie socioprofessionnelle.

Ces bases de données nationales offrent de nom-
breux avantages pour le suivi de cohortes, qu'il est
possible d’enrichir par appariement : exhaustivité de la
population, absence de perdus de vue pendant le suivi,
données souvent fiables. Des problémes de validité des
données médicales se posent cependant, et nécessitent
un important travail de réflexion méthodologique, de
controle et de validation de données. Il reste également
de nombreux problemes Iégaux et techniques a résoudre
[28]. Pour étudier et mieux comprendre I’épidémiologie
du vieillissement qu’il soit normal ou pathologique, il
est donc nécessaire de prendre en compte tant notre
environnement, au sens large du terme, que son évo-
lution et de maintenir des travaux dans la durée et le
long terme. &
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Le coiit de la santé au grand age

e vieillissement de la population est communément

présenté comme un facteur majeur de I'augmen-

tation des dépenses de santé. La concomitance
des deux phénomeénes ne vaut toutefois pas causalité.
Pour autant, aux c6tés des frais médicaux, |'avancée
dans I'age entraine des colts sociaux destinés a faire
face a la perte d’autonomie.

Vieillissement et dépenses de

santé : une relation complexe

En France, comme dans la plupart des pays occidentaux,
la part des personnes agées dans la population totale
croit et continuera d’augmenter fortement au cours des
prochaines décennies. Le nombre de personnes de
75 ans et plus va ainsi doubler d’ici 2060 : prés d'un
Frangais sur six aura alors atteint cet age, pour un total
de prés de 12 millions d’habitants. L effectif des 85 ans
et plus devrait, quant a lui, quadrupler, passant de 1,3
a 5,4 millions de personnes. De plus, la consommation
de soins et de biens médicaux (CSBM18) a, depuis un
demi-siécle, progressé plus vite que le produit intérieur
brut (PIB), pour en constituer une part de plus en plus
importante (de 3,5 % du PIB au début des années 1960
a 9 % en 2012). Enfin, les dépenses individuelles de
santé ont tendance a augmenter avec I'aége : une per-
sonne de 75 ans consomme en moyenne quatre fois
plus qu’une personne de 30 ans [20]. Sans surprise, le
débat public a par conséquent fait du vieillissement un
facteur majeur de I’évolution des dépenses de santé,
en raison a la fois de 'ampleur du phénoméne et de
son caractére prévisible [1].

Les travaux initiés par Zweifel il y a quinze ans tendent
cependant a relativiser I'impact du vieillissement sur
I'augmentation des dépenses de santé [64]. Tout d’abord,
le vieillissement ne constitue que I'un des facteurs
influencant I’évolution des dépenses de santé, dont les
contributions respectives ne sont pas toujours faciles
a isoler. Les autres facteurs qui interviennent sont (a)
le niveau de vie (une hausse globale du niveau de vie
s’accompagne d’'une augmentation de la demande de
soins ainsi que d’une amélioration de I'offre de santé),
(b) le progres des connaissances et des techniques
médicales (le progrés suscite de nouveaux besoins et
offre de nouvelles thérapeutiques et ces innovations
sont le plus souvent trés colteuses) et (c) les caracté-
ristiques institutionnelles du systéme de santé (niveau

18. La CSBM comprend les soins hospitaliers, les soins de ville, les
transports de malades, les médicaments et autres biens médicaux. Ne
sont pris en compte que les soins et biens médicaux qui concourent
au traitement d’une perturbation provisoire de I'état de santé. En
sont exclues les dépenses de soins de longue durée aux personnes
agées et aux personnes handicapées. En 2012, la CSBM a été
évaluée a 183,6 milliards d’euros, soit 2806 euros par habitant.

de couverture assurantielle publique ou privée, modes
d’organisation, politiques de maitrise des codts).

Par ailleurs, un autre phénoméne minore I'impact du
vieillissement sur les dépenses de santé : il s’agit du
décalage dans le temps des colts de santé vers les
ages plus élevés. En effet, les colts de santé les plus
importants sont ceux de la période précédant le déces
et ces colts élevés interviendront plus tardivement, du
fait de I'allongement de la vie (entre 2030 et 2045 lors
du décés de la génération des baby-boomers).

Projeter I’évolution a long terme des dépenses de santé
peut nécessiter par exemple I’élaboration de scénarios
mettant en ceuvre des modéles de micro-simulation dyna-
miques?® qui prennent en compte différents facteurs, tels
que 'arrivée aux ages avancés des baby-boomers et les
évolutions les plus récentes en termes d’état de santé
(diabéte, obésité, maladies neuro-dégénératives, etc.)
[58]. Ces scénarios different selon les hypothéses que
I’on fait. L'une des hypothéses communément utilisée,
appelée «healthy aging», suppose que les années de
vie gagnées sont des années passées en bonne santé.
Dans cette optique, le vieillissement de la population
ne s’accompagne pas nécessairement de dépenses
plus élevées.

Le vieillissement ne jouerait donc pas un rble aussi
massif dans la croissance des dépenses de santé
que ce que I'on pourrait croire au premier abord. Il
faut d’ailleurs noter que la relation entre dépenses de
santé et vieillissement de la population est a double
sens : si I'espérance de vie augmente, c’est aussi en
raison de I'augmentation des dépenses de santé, la
causalité se révélant ainsi simultanée.

Le coiit de I’aide formelle aux personnes

agées : la partie émergée de I'iceberg

Avec I'avancée en age peuvent survenir des pathologies
chroniques et des limitations fonctionnelles nécessitant
le recours a des aides techniques, des aménagements
de I'environnement des personnes agées et l'inter-
vention de tiers pour les aider a accomplir les actes
essentiels de la vie quotidienne (s’habiller, se laver, se
nourrir, etc.). Méme si la perte d’autonomie n’est pas
inéluctable et si des marges existent dans la prévention
de celle-ci, le nombre de personnes agées dépendantes
augmentera dans les années a venir en raison sim-
plement de I'accroissement du nombre de personnes
agées. Leur prise en charge constitue un enjeu majeur

19. Un modéele de micro-simulation est basé sur des données qui
contiennent des informations individuelles sur les agents micro-
économiques (individus, ménages). La micro-simulation dynamique
modélise des évolutions des comportements individuels pour recons-
tituer artificiellement des trajectoires de vie.
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Les effets pervers d’une aide publique a I’acces aux soins de long terme
pour les personnes agées dépendantes

| peut apparaitre utile de considérer, dans

cet encadré, certains travaux d’écono-
mistes mettant en évidence le risque d’effets
pervers d’une aide publique a I'accés aux
soins de long terme pour les personnes
agées. La notion d’effet pervers est large-
ment exploitée en économie, et consiste
a systématiquement évaluer/réévaluer des
décisions de politiques sociales (ou méme
des regles de compensation appliquées
par le secteur privé, par exemple les assu-
rances), en tenant compte du fait que les
bénéficiaires anticipent les transferts so-
ciaux et les intégrent a leur comportement.
lls auraient ainsi tendance a s’exposer a
plus de risques (chdmage, maladie...) qu’ils
ne le feraient spontanément en I'absence
d’intervention publique. Sur le marché de
I’emploi, on va penser par exemple que
certains acteurs s’exposent au risque de
chdmage, ou sont chdmeurs, parce qu'ils
savent pouvoir bénéficier d’une indemnité.
Dans le domaine de I'assurance (automo-
bile, logement), on peut rencontrer des cas
ol les assurés s’exposent a des risques
(conduite dangereuse, construction en
zone inondable), en raison méme de la
couverture assurancielle dont ils peuvent
profiter. Il y a sans doute, dans cette traque
aux effets pervers, quelque chose d’un peu
trop systématique. Dans le domaine de la
dépendance, le vieillissement n’apparait
pas comme une Véritable décision?, et il
parait peu probable que les individus aient
vraiment accru notablement leur risque
dépendance en raison du simple fait qu'ils
se savaient couverts par I'Etat (les agents
ont des incitations directes a I'autoprotec-
tion des lors qu'ils valorisent leur santé pour
elle-méme). En revanche, une fois la perte
d’autonomie avérée, il est trés possible
que les décisions de prise en charge d’une
incapacité soient en partie déterminées par
les conditions de financement de I'accés
aux soins ou aux services. C'est donc plutot
dans le détail des choix familiaux qu'il faut
regarder les possibles effets non désirés
d’une assurance dépendance.

Les travaux théoriques en économie

1. Méme si quelques éléments de la dégradation
de I'état de santé sont sans doute partiellement
endogenes aux comportements (AVC, trauma-
tismes consécutifs a un accident, etc).
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consacrés a la prise en charge de la dépen-
dance ont un point commun : ils tentent
de formaliser les interactions qui s’opérent
entre les générations pour étudier 'équilibre
intrafamilial, possiblement intergénéra-
tionnel, trouvé par les agents concernant
la prise en charge du parent dépendant.
Généralement, le jeu de décisions étudié
revient a déterminer un montant d’heures
ou un transfert monétaire de I'enfant vers
le parent. Les motifs de ce transfert peuvent
étre I'altruisme ascendant (les enfants se
fixent un objectif de qualité de vie pour
leur parent), mais aussi le chantage ou
la concurrence a I'héritage (quand freres
et sceurs rivalisent) ou la protection de
la valeur de la succession (les enfants
protégent leur succession en assumant
eux-mémes des codts plutot que voir leur
perspective d’héritage érodé par les frais
occasionnés par la dépendance). A partir
de cet équilibre intrafamilial déterminé sont
évalués les effets d’un financement par les
pouvoirs publics (ou éventuellement, de
I'assureur-dépendance) sur le comporte-
ment rationnel des agents, par exemple pour
voir s'ils provoquent des effets d’éviction
sur I'aide familiale spontanée. En bref, la
solvabilisation par I'Etat des soins formels
pourrait pousser les enfants a affaiblir leur
offre de soins informels, considérés comme
substituables?. Des travaux, également théo-
riques, réalisés pour le contexte frangais
de I’APA, ont aussi montré qu’une des ver-
tus de la récupération sur succession des
sommes versées par les départements était
de pousser I'enfant aidant a accroitre son
effort d’aide (le raisonnement est effec-
tué a contrario; c’est le méme que plus
haut : I'enfant protége son héritage). La
démonstration est faite pour des couples
parent-enfant purement égoistes, mais un
des apports de I'article consiste justement
a montrer que les résultats ne tiennent plus
deés lors que les parents ou les enfants sont
altruistes I'un pour I'autre [59].

Une autre gamme de modeles cherche
aussi a établir des politiques optimales de
prise en charge avec un objectif de réduction

2. Ces effets d’éviction de I'assurance sur
|"aide apportée par les enfants peuvent étre
aussi présentés comme les obstacles a une
souscription d’assurance privée.

des inégalités. Ces redistributions peuvent
aller vers les personnes agées sans assis-
tance familiale, vers les familles les plus
pauvres, vers les aidants informels ou encore
des personnes non dépendantes vers celles
qui le sont. LEtat peut, par exemple, offtir
un service public de prise en charge aux
parents sans assistance, afin de rétablir un
juste équilibre entre les parents d’enfants
altruistes et les parents d’enfants non al-
truistes. Les outils de politique publique que
I'on rencontre dans ces articles sont des
subventions a I'achat d’aide formelle ou a la
souscription d’assurance dépendance, des
allocations destinées aux aidants informels
ou encore une offre de service public d’aide
a domicile ou de maisons de retraite. Ces
politiques sont subventionnées par des taxes
proportionnelles, basées sur les revenus.
Dans beaucoup de ces modéles, les aides
publiques ne sont pas totalement efficaces,
voire ont des effets contre-productifs car
comme plus haut, les familles ont tendance
a anticiper sur I'aide et réduire de ce fait
leur niveau d’effort dans la prise en charge
de la personne agée. Dans ce cadre-1a, une
partie des aides destinées a lutter contre
les inégalités est utilisée a compenser les
comportements opportunistes et I'objectif
de réduction des inégalités n’est pas plei-
nement atteint.

Ces arguments théoriques sont légitimes
mais ils n’ont, quand ils peuvent étre tes-
tés, que peu de substance empirique.
Un autre élément a faire valoir est que
I'effet d’éviction de I'aide informelle des
enfants par I'aide formelle achetée aupres
des professionnels peut trés bien s’avérer
étre un phénomene justement recherché
par la puissance publique. Pour deux rai-
sons : d’une part, I'aide formelle et I'aide
informelle ne sont pas de méme nature
et peuvent fournir a la personne dépen-
dante des satisfactions complémentaires
(les deux services ne sont pas totalement
substituables, surtout quand le niveau de
handicap augmente...) ; d'autre part, le
retrait de I'aidant familial permis par I'inter-
vention de professionnels libére du temps
et peut générer de la valeur économique
pour I'aidant lui-méme (sur le marché du
travail, en termes de qualité de vie, voire
de santé). &
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et la question du codt de la dépendance fait également
I’objet de I'attention des différents acteurs.

Pour 'année 2010, le codt de la dépendance a été
estimé, dans une hypothése haute, a plus de 34 mil-
liards d’euros. Le secteur public couvre environ 70 %
de la dépense, soit 24 milliards d’euros (1,3 % du PIB).
La dépense est prise en charge principalement par la
Sécurité sociale (62 %) pour le remboursement des soins,
les collectivités locales (22 %) et la Caisse nationale
de solidarité pour I'autonomie (CNSA) (11 %) pour le
financement de I’allocation personnalisée d’autonomie
(APA), et I'Etat (5 %) a travers divers dispositifs fiscaux
comme les crédits d’impdt ou les exonérations. Les
personnes agées ou leurs familles supportent le reste
du colt de la perte d’autonomie, soit 10,4 milliards
d’euros (30 % des dépenses totales). Ces dépenses se
décomposent en 8,2 milliards de «reste a charge» liés
aux frais d’établissement et 1,5 milliard dans le cadre
de I'APA, le reste étant lié au ticket modérateur dans
le cadre des remboursements de I'assurance maladie.

Le coiit de I'aide informelle :

la partie immergée de I'iceberg

Pour autant, ces dépenses ne comptabilisent pas
I’ensemble des colts supportés par les personnes
en perte d’autonomie et leur entourage [38]. Les évo-
lutions démographiques et sociales observées ces
derniéres années ont, certes, modifié la composition
et la disponibilité des familles, mais les proches consti-
tuent encore les acteurs majeurs de la prise en charge
des personnes en perte d’autonomie [48]. En dépit
d’un discours public sur I'importance de I'engagement
des aidants informels, I’évaluation de cette aide reste
balbutiante et sa reconnaissance économique sous-
évaluée. Les aidants informels présentent I'apparent
paradoxe d’étre en premiére ligne et incontournables
dans I'aide humaine apportée aux personnes agées
et d’étre en méme temps invisibles dans les comptes
sociaux de la prise en charge de la dépendance. Cette
aide informelle ne peut pas se substituer complétement
a I'aide professionnelle, et la composition de I'aide recue
par les personnes en perte d’autonomie vivant a leur
domicile laisse apparaitre une mixité de I'aide entre
professionnels et proches, au fur et a mesure que le
niveau de dépendance augmente. De plus, remplacer
un aidant familial par un professionnel augmente le colt
de la perte d’autonomie a volume d’aides inchangé.
Ces observations soulignent la difficulté a estimer le
périmétre du codt de la dépendance, qui ne dépend pas
que du public cible (les personnes agées dépendantes),
mais aussi de préférences individuelles et de choix fami-

liaux ou collectifs (voir encadré ci-contre sur les effets
pervers de 'aide publique aux soins de long terme).

Si ces codts sont complexes a évaluer en raison de
la difficulté a quantifier et a valoriser le volume d’heures
d’aide informelle apportée, I’'enjeu est cependant de
taille car cette aide joue un role prépondérant dans le
cas de maladies de plus en plus fréquentes comme les
maladies chroniques, les maladies neurodégénératives
ou 'aide aux personnes en fin de vie.

En France, des travaux utilisant les données de I'en-
quéte Handicap Santé Ménages (HSM) de 2008 et la
méthode des biens proxy, prenant comme salaire le
Smic horaire, ont conduit & une estimation de 7,4 mil-
liards d’euros pour I'aide a la vie quotidienne apportée
par I’entourage aux personnes agées dépendantes de
75 ans et plus vivant & domicile. Si I'on intégre le temps
consacré a la surveillance, a la supervision d’activités
réalisées par les personnes dépendantes ou au soutien
moral, le montant s’éléve alors a 15 milliards d’euros.

Les premiers résultats des questions liées a I'éva-
luation contingente tirées de I’enquéte Handicap Santé
Aidants informels (HSA), sur les aidants informels de
personnes agées dépendantes de 75 ans et plus, donnent
des éléments de connaissance sur la valeur que les
aidants eux-mémes attribuent au soutien qu’ils apportent.
Ces aidants ont déclaré étre préts a payer en moyenne
16,40 euros pour étre déchargés d’une heure d’aide
(et remplacés), tandis qu’ils souhaiteraient recevoir
14,40 euros en moyenne pour apporter une heure d’aide
de plus. Les analyses montrent que le consentement
a payer est plus élevé lorsque les aidants sont plus
ageés, plus éloignés et plus aisés, ainsi que lorsque
la personne aidée dispose d’un revenu important. Le
consentement a recevoir croit avec la fatigue physique
et le stress de I'aidant, ainsi qu’avec I'age et le revenu
de la personne aidée agée de 75 ans et plus [16].

Conclusion

Le vieillissement de la population n’est pas le seul ni
méme le principal moteur de I'évolution des dépenses
de santé. Médicalisation de la santé, rythme et diffusion
du progres technique, habitudes de consommation de
soins sont des facteurs au moins aussi importants.
Pour autant, le vieillissement peut rendre difficile I'orga-
nisation du financement de ces dépenses, notamment
pour ce qui concerne les dépenses liées a la dépen-
dance, qu’elles soient collectives ou supportées par les
personnes agées elles-mémes et leur entourage. Des
solutions devront étre trouvées pour mieux «aider les
aidants» et pour articuler davantage I'aide informelle
avec l'aide formelle. €
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Les dispositifs d’aide
et de prise en charge

Le vieillissement démographique s’accompagne d’une augmentation du nombre
de personnes agées souffrant d’incapacités et ayant besoin d’aide. Le systeme
de prise en charge sanitaire et social est complexe et devrait évoluer vers un

dispositif plus intégré.

La fragmentation du systeme de santé
et d’aide pour les personnes agées

N
I’heure ol I'une des priorités majeures de notre
A stratégie nationale de santé est I’'amélioration du
parcours de santé des personnes en situation
chronique (personnes agées dépendantes, personnes
handicapées, patients atteints de maladies chroniques),
un des ennemis identifiés est la fragmentation de notre

systéme de santé et d’aide, et le cloisonnement qu’elle
induit.

Une question ancienne concernant de nombreux pays
Le constat de cette fragmentation n’a rien de nouveau.
En 1991, Henrard et al. [12] mettaient déja en avant
le cloisonnement, en termes financiers, de délivrance
de services et de développement de la politique. Par
ailleurs la France n’est pas le seul pays confronté a ce
probléme. Un rapport OCDE de 2007 [34] souligne en
effet que de nombreux pays européens disposent d’un
systéme de santé éclaté, notamment entre les différents
services de soins ambulatoires, de soins hospitaliers
aigus et de soins de longue durée en établissements
et services médico-sociaux (long-term care).

Une fragmentation en augmentation

Malgré les critiques qui ont pu étre apportées concernant
cette fragmentation et ses conséquences négatives pour
les usagers, pour les professionnels et pour I'efficience
du systéme, il semble que celle-ci soit en continuelle
augmentation. Le tableau 1 présente le nombre des
principaux établissements et services impliqués dans
la prise en charge des personnes agées ainsi que leur
évolution dans le temps. Pour étre complet, il devrait
aussi comporter les professionnels libéraux, médecins
généralistes et spécialistes, et les paramédicaux ainsi
que des établissements et services dans le domaine
de la santé mentale. On peut constater qu’en dehors
du secteur hospitalier, qui a connu une légére baisse
du nombre de ses établissements — du fait le plus
souvent de regroupements ou de reconversions —, le
nombre des autres établissements et services a cri
avec notamment I'apparition de nouveaux services pour
le soutien a domicile des personnes agées ainsi que de
dispositifs ayant des fonctions d’aide aux aidants et/ou
de coordination. A noter au passage des recompositions
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_tab

leau 1

Nombre des principales structures, services ou dispositifs d’accueil ou d’accompagnement des personnes agées

2002

Nom de I'entité

Etablissements de santé

dont hopitaux locaux publics

dont CH publics

Unités/Services dans établissement de santé

Unités de soins de longue durée

Hopitaux de jour gériatriques

Consultations mémoires labellisées et CMRR

Unités neurovasculaires

Unités de coordination d’onco-gériatrie

Autres services de santé

HAD

Centres de santé

Maisons de santé pluridisciplinaires et poles de santé

Etablissements médico-sociaux et sociaux

Ehpad

Maisons de retraite

Logements-foyers

Centres d’hébergement temporaire

Structures avec hébergement temporaire

Services médico-sociaux et sociaux

Service de soins infirmiers a domicile

Services a la personne pour personnes agées
dont SAD prestataires

Services polyvalents d'aide et soins a domicile

Equipes spécialisées Alzheimer

Accueils de jour (autonomes et rattachés)

Accueillants familiaux

Structures proposant de I'aide aux aidants

pour aidants seuls

pour aidants et personne accompagnée (hors

consultation mémoire)

Structures dédiées a I'aide aux aidants

Plateformes de répit

Dispositifs de coordination

Coordinations gérontologiques

Réseaux de santé (toutes spécialités confondues)

1760

Réseaux gérontologiques |
cLc |
Equipes mobiles gériatriques |
Equipes mobiles de soins palliatifs |

2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 = Source
2934 2890 2856 2877 2838 2784 2751 2710
342 | 341 | 347| 346| 343 | 334
518 | 515| 504, 520, 519 511 828 810
1060 731 540 b
126 >80 @
215 353 403 b
21 33 87 116 d
9 16 24 e
123 | 166 | 204 & 231| 271 292 303 317 303 f
~1500 g
150-200 >450 h
230 4526 6821 b
6012 2140 441 b
2956 2419 2169 b
93 41 44 b
1739 2087 i
2048 2075 a,j
10800 | 11600 k
1187 j
47 84 a, ]
39 114 193 342 423 i
185 740 1781 b
9220 |
1376 2336 3358 b
996 1983 2955 b
2385 q
11 11 72 123 134 i
196 161 246 b
716 m
29 51 145 b
404 607 592 b
160 >250 n
327 347 353 363 p
17 15 57 148 201 | b,i,r

Les données des cases vides sont non disponibles.
. Drees. h.
. Fondation Médéric Alzheimer, rapport d’étude, n® 2,

o @

()

o

=0 @

Maisons pour I'autonomie et I'intégration des malades Alzheimer (MAIA)

septembre 2012.
APHJPA : Association pour la promotion des hdpitaux
de jour pour personnes agées.

=~ =

. Société francaise neurovasculaire; plan AVC 2010-  |.

2014, ministére des Affaires sociales et de la santé.

. Inca.

Agence technique de I'information sur I'hospitalisation.

g

Site ministére des Affaires sociales et de la santé, 2010.

Ministere des Affaires sociales et de la santé ; Fédération
frangaise des maisons et poles de santé (FFMPS).
Site plan Alzheimer 2008-2012.

Anap/Finess.

. Agence nationale des services a la personne/nOva.

Rapport Rosso-Debord, Vers un nouvel accueil familial

des personnes agées et des personnes handicapées,

2008.

. Guide DGOS «Améliorer la coordination des soins :

n.

q.

comment faire évoluer les réseaux de santé? 2012.
Couturier et al., Repéres en gériatrie, 2008 ; groupe
de travail équipe mobile Société francaise de gériatrie
et de gérontologie.

. Rapport Aubry, Ftats de lieux du développement des

soins palliatifs en France en 2010, avril 2011 ; Obser-
vatoire national de la fin de vie (ONFV).

Lettre de la Fondation Médéric Alzheimer, juin 2012.
communication personnelle équipe Projet national
MAIA.
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liées a la forte médicalisation de ce secteur. Pour décloi-
sonner les structures, ont été créés au fil des années
des dispositifs de coordination (coordination géronto-
logique, réseau de santé, centre local d’information et
de coordination (CLIC), équipe mobile de gériatrie, etc.)
qu’il est maintenant nécessaire paradoxalement aussi
de coordonner [7]. Certains, comme les réseaux, sont
tournés majoritairement vers les dimensions médicales
de la prise en charge; d'autres, comme les CLIC, se
consacrent plutdt au traitement des problématiques
sociales. En définitive, sur chaque territoire, les acteurs
se trouvent face a une multiplicité d’institutions dont
les frontiéres ne sont pas toujours bien définies, avec
souvent des effets de redondance, de compétition, et
parfois des manques en termes d’offre de services.

Récemment, la question de la fragmentation et de
ses conséquences négatives est devenue plus mani-
feste au sein des administrations centrales en charge
de la santé et du social tout comme son lien avec un
certain cloisonnement. Ainsi, la Conférence nationale
de santé, dans son avis du 18 juin 2013, indique que
«c’est la désorganisation de I’échelon national et ses
fractures institutionnelles qui empéchent aujourd’hui le
bon avancement de I'organisation et de la coordination
régionales » et critique un systéme national « morcelé et
agencifié». La feuille de route de la stratégie nationale
de santé, rendue publique en septembre 2013, propose
d’ailleurs pour y remédier la création d’'un Comité inter-
ministériel pour la santé.

Les causes parfois inéluctables de la fragmentation

La fragmentation est tout d’abord le fait de I'inertie des
institutions ou dépendance au sentier (path dependency)
comme souligné par Trouvé et al. [61] avec la juxta-
position depuis longtemps de pouvoirs publics aux
logiques différentes (assurance maladie, Etat, collectivités
territoriales). Elle est aussi liée a plusieurs impératifs
qui sont autant de bonnes raisons. La premiére est le
développement des savoirs et des compétences avec
un besoin accru de spécialisation : I’explosion des
connaissances dans le secteur de la santé fait qu’aucun
professionnel de santé ne peut aujourd’hui toutes les
maitriser et que se développent des professionnels, des
équipes et des services compétents uniquement sur
un volet de la prise en charge. De nouvelles spécialités
voient le jour comme par exemple |’onco-gériatrie ou la
géronto-psychiatrie. La seconde cause de la fragmentation
tient & la personnalisation des réponses aux besoins
des usagers, fortement souhaitable, mais qui améne
a développer de nouvelles réponses plus adaptées et
parfois a créer de nouveaux services. Enfin, dans un
souci de proximité et de réactivité, une troisiéme raison
est qu’il peut y avoir avantage a créer des structures
de petite taille.

Les dimensions ou la fragmentation s’exerce
Dans le tableau 2, nous avons tenté de maniére non
exhaustive de répertorier les nombreuses dimensions du

systeme de santé et d’aide concernées par la fragmen-
tation et le cloisonnement : la gouvernance (pilotage et
administration) y compris la planification, les juridictions,
les cadres de référence et principes, les structures de
coordination, la formation, les pathologies ou handicaps,
I'age, le lieu d’hébergement, le statut des établissements
et services, les systémes de gestion et d’information,
le systeme de financement et le découpage territorial.
On peut constater que les différences entre les champs
sanitaire et social constituent un élément majeur de
la fragmentation. Par ailleurs, le cloisonnement dans
une dimension peut contribuer a renforcer les cloison-
nements dans d’autres dimensions. Donnons plusieurs
exemples : le fait que les systemes d’information ne
soient pas compatibles entre deux secteurs va com-
pliquer la coopération entre les professionnels de ces
secteurs; les difficultés de communication entre les
différentes administrations (administration centrale,
agences régionales de sant€, directions régionales de la
jeunesse et de la cohésion sociale, conseils généraux)
risquent de ralentir des prises de décision pour des
institutions sous double tutelle; la séparation entre
le secteur hospitalier et le secteur médico-social rend
plus difficile la mise en place de formations communes
entre des professionnels de ces deux secteurs. De
fait, la combinaison des cloisonnements selon ces
différentes dimensions ne fait que renforcer I'inertie
globale du systéme.

Les conséquences de la fragmentation

La fragmentation en soi n’est pas un probléme. Ce qui
constitue une difficulté, voire un dysfonctionnement,
c’est I'incapacité qui en découle pour les acteurs et
les institutions a travailler ensemble en combinant
les savoirs et expertises, en conciliant les valeurs de
chacun et en convergeant vers des objectifs communs.
Les retombées négatives de la fragmentation sont
nombreuses. Parmi les plus citées, on peut évoquer
le probléeme des ruptures dans le cadre des parcours
de soins ou de santé : I’exemple d’une personne agée
dont le retour a domicile n’a pas été préparé, ou dont
I’hospitalisation aux urgences aurait pu étre évitée.
Un autre dysfonctionnement rencontré est la perte
d’information entre institutions qui peut amener a
des redondances dans les évaluations des besoins
ou des examens, et méme a des erreurs médicales.
La méconnaissance par les professionnels des autres
établissements et services sur leur territoire peut
conduire a rallonger les délais d’attente pour les per-
sonnes agées ou engendrer une errance diagnostique.
De maniére plus générale, lillisibilité de I'offre de
santé et d’aide sur leur territoire par la multitude de
structures présentes, peut étre source d’angoisse pour
les personnes en situation chronique et pour leurs
proches aidants, ne sachant plus a qui s’adresser.
Des surcolts peuvent aussi étre générés du fait de
sorties prématurées et/ou de mauvaises orientations
pouvant induire des réhospitalisations, ou du fait d’hos-
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leau 2

Dimensions concernées par la fragmentation

Dimensions Principales composantes

Fragmentation liées a des différences entre le sanitaire et le social

Gouvernance/Administration

National ~ Ministéres chargés de la santé, de I'assurance maladie, des
personnes agées, incluant notamment la Direction générale
de la santé, la Direction générale de I'organisation des soins,
la Direction de la sécurité sociale, la Direction générale de la
cohésion sociale
Ministeres chargés du budget et de la sécurité sociale, Assurance
maladie, CNSA, CNAV
Régional  ARS, Préfet de région, Direction régionale de la jeunesse, des
sports et de la cohésion sociale
Départemental et infradépartemental  Délégations territoriales des ARS, préfet, conseil général et autres
collectivités territoriales
Code de la santé publique, Code de la Sécurité sociale, Code de
|"action sociale et des familles
Classification internationale des maladies (CIM10)
Cadre de référence Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de
la santé (CIF)
Prévenir, soigner, prendre soin

Juridictions

Principes d’action

Avec portage plutot sanitaire : réseaux de santé, équipes mobiles,
consultations mémoire
Structures de coordination Avec portage plutot social : CLIC, Centres communaux d’action
sociale...
Voir liste plus compléte dans le tableau 1
Médecins (Facultés de médecine), paramédicaux (Instituts de
formation des soins infirmiers, Instituts de formation des autres
Les professionnels et leur formation paramédicaux), travailleurs sociaux (Instituts régionaux de travail
social)...
Cliniciens et gestionnaires

Autres logiques de fragmentation

Services ou pdles hospitaliers organisés autour des grandes
Pathologies ou handicaps spécialités médicales avec des logiques de maladies, d’handicaps
ou d’organes

Barriere d’age a 60 ans pour I'allocation personnalisée

Age d’autonomie (APA)
Lieu d’hébergement Domicile/établissement
Statut établissements et services Public, privé a but non lucratif, privé

PMSI, Sniiram, données des conseils généraux (APA, action

Systemes de gestion et d’information :
sociale)

Financement

Volets  Soins, dépendance, hébergement

Systemes de tarification  Tarification a I'activité, tarification a la dépense, évolution vers une
tarification a la ressource, avec différences selon les territoires
Financeurs  Assurance maladie, CNSA, CNAV, CNAF, conseils généraux,
municipalités, mutuelles, assurances, usagers
Territoires de santé, territoire de I'HAD, territoire des réseaux
Territoires desservis de santé, territoire des CLIC(s), territoire des équipes APA des
conseils généraux, territoire des CCAS...
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pitalisations prolongées par manque de places dues
a une mauvaise répartition des crédits entre les diffé-
rents secteurs. Les découpages territoriaux variables
selon les structures peuvent aussi occasionner des
difficultés. Nous avons ainsi pu observer a plusieurs
reprises que le périmétre des territoires desservis par
les réseaux de santé gérontologiques était différent
de celui des centres locaux d’information et de coor-
dination gérontologiques. Un réseau gérontologique
couvrant le territoire de deux CLIC différents, et voulant
collaborer de maniére rapprochée avec chacun d’eux,
devait adapter ses outils aux pratiques des deux CLIC,
ce qui s’est avéré difficile. Enfin, cette segmentation
peut étre un frein a I'innovation pour le développement

de nouvelles structures plus transversales, dans la
mesure ol |'expérimentation devra impliquer plusieurs
financeurs qui devront se mettre d’accord sur la métho-
dologie et les objectifs recherchés.

Perspectives

Il n"est pas question de supprimer les différences et
spécificités des acteurs et institutions par une homo-
généisation ou standardisation excessive. Une tension
doit étre gérée entre le développement de compé-
tences individuelles spécialisées et de haut niveau et
I’émergence de compétences collectives. Plusieurs
démarches de coordination et d’intégration des soins
et des aides ont déja pu étre développées en France

La démarche d’évaluation RAI, ses outils, ses applications

Jean-Claude
Henrard
Valérie Cérase
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U ne proportion importante de
personnes du grand age souffre
de multiples problemes de santé chro-
niques avec restriction des activités
de la vie quotidienne et des relations
sociales plus ou moins compensées
par I'environnement. Elles ont éga-
lement une vulnérabilité accrue lors
des accidents et maladies aigués
intercurrents.

Il en résulte des besoins complexes
en aides, soins et traitements.

Satisfaire ces besoins est souvent
difficile du fait d’'un manque de coor-
dination entre acteurs et institutions
(ex. retour a domicile aprés hospita-
lisation). Les prestations et services
sont en effet dispensés par de mul-
tiples intervenants (professionnels,
bénévoles et familiaux). En outre, le
passage successif dans différents
lieux de soins (domicile, hopital,
domicile, institution) accentue cette
multiplicité.

Les conséquences de ce défaut
de coordination sont I'absence d'ins-
trument commun d’évaluation des
besoins et de continuité des aides et
soins. Ces défaillances sont source
de leur faible qualité et de gachis
financiers (ex. hospitalisations médi-
calement inappropriées, redondance
d’examens).

Le premier élément clé avancé par
I'OCDE pour améliorer la coordina-
tion des interventions en cas de pro-
blémes de santé chroniques est I'uti-

lisation des techniques d’information
et de communication afin de mieux
connattre les besoins des personnes
aidées/soignées et d’améliorer les
performances des prestataires.

Le réseau international, interRAl,
de chercheurs et de praticiens a dé-
veloppé, depuis 1992, une gamme
d’instruments multidimensionnels
standardisés d’évaluation, le premier
ayant été destiné a I'évaluation de la
situation des résidents des établis-
sements de soins de longue durée.
Puis ont été construits des instru-
ments pour les personnes recevant
des soins a domicile, celles recevant
des soins palliatifs, des soins aigus,
des soins en santé mentale.

Une unique évaluation globale
standardisée, utilisant un des ins-
truments en fonction de la population
et/ou du contexte de soin, permet
la mise en place des plans d’aide et
de soins personnalisés, de constituer
des groupes iso-ressources et d’'ana-
lyser la qualité des interventions.
Depuis 2002, interRAI a entrepris
un travail de restructuration des ins-
truments de fagon a homogénéiser
leur contenu. Le résultat est un véri-
table systeme d’information intégré
permettant de partager I'information
entre les différents intervenants et
de suivre les personnes aidées/
soignées. La démarche est utilisée
dans une trentaine de pays parfois
de facon obligatoire.

En France, des programmes pilotes
utilisent la démarche RAI sur une
base territoriale s’appuyant sur une
expérience en cours depuis 2009
(Ehpad, réseaux gérontologiques et
MAIA). La mise en place actuelle-
ment sur une base expérimentale
d’un dossier commun d’aide et de
soin (DCAS) a pour but faciliter le
suivi des parcours d’aide et de soin.

Pour faciliter la connaissance et
le développement de la démarche,
I'association France RAI a créé un
site web www.francerai.fr. Consulter
aussi www.interrai.org. &

Publications sur la démarche
RAI et ses applications

Instruments

e Berg K., Finne-Soveri H., Gray L.,
Henrard J.C., Hirdes J., Ikegami N.
et al. «Relationship between inter-
RAI' HC and the ICF : Opportunity
for operationalizing the ICF». BMC
Health Services Research 2009,
9:47

e Gray L.C., Berg K., Fries B.E., Hen-
rard J.C., Hirdes J.P, Steel K. et
al. «Sharing clinical information
across care settings : the birth of
an integrated assessment system».
BMC Health Services Research
2009,9: 71
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avec notamment la mise en place de maisons pour
I'autonomie et I'intégration des malades Alzheimer
(MAIA) (lire I'article page 36). De maniéere générale, il
semblerait aussi souhaitable de créer des passerelles
a tous les niveaux du systéme de santé, pour favoriser
le travail en commun quand cela est nécessaire, en
s’appuyant notamment sur des professionnels ayant
des doubles cultures. Une notion d’intérét développée,
récemment au Québec, dans le champ de la santé
mentale est celle des «soins partagés» [35], qui met
en avant le décloisonnement des pratiques profes-
sionnelles. Ce principe questionne les valeurs et les
cultures professionnelles qui pourront d’autant mieux
évoluer que des formations interprofessionnelles seront
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développées. Par ailleurs, I'optimisation des parcours
de santé et des parcours de vie nécessite de mobiliser
les compétences d’autres secteurs de la vie sociale
comme le logement, les transports et les activités
culturelles, avec lesquels il serait souhaitable d’inventer
des nouveaux modes de collaboration.

Enfin, les cloisonnements alimentant d’autres cloison-
nements, une politique visant a décloisonner le systéme
de santé et d’aide ne sera réellement efficace que si
elle se propose d’agir simultanément sur les différents
niveaux du cloisonnement (gouvernance, financement,
formation, périmétre des établissements...), ce qui
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@ Frijters D.H.M., van der Roest H.G.,
Carpenter I.G.1., Finne-Soveri H.,

titutions de soins pour personnes
agées : des grilles de dépendance
a la démarche RAl». Gérontologie
et Société, 1997; 80 : 67-83.

Hirdes J., Curtin-Telegdi N., Poss
JW.,, Gray L., Berg K.O., Henrard J.C.
et al. interRAI Contact Assessment
(CA) Form and User's Manual. A
screening Level Assessment for
Emergency Department and Intake
from Community. Hospital Version
9.2 Washington, DC : interRAl,
2010 (traduction frangaise).

Morris J.N., Berg K., Bjorkgren M.,
Finne-Soveri H., Fries B.E., Henrard
J.C. et al., Clinical Assessments
Protocols (CAPs) For Use with Com-
munity and Long Term Care Instru-
ments. Washington, DC : interRAl,
2010 (traduction frangaise).

Morris J.N., Fries B.E., Bernabei R.,
Steel K., Ikegami N., Henrard J.C.
et al. interRAl Home Care (HC) As-
sessment Form and User's Manual.
Washington, DC : interRAl, 2009
(traduction frangaise).

Morris J.N., Belleville-Taylor P, Fries
B.E., Hawes C., Murphy K., Henrard
J.C. et al. interRAI Long Term Care
Facilities (LTCF) Assessment Form
and User's Manual. Washington,
DC : interRAI, 2009 (traduction
francaise).

J. «Intérét du Resident Assessment
Instrument (RAI) pour I'évaluation
de la qualité des soins de longue
durée ». La Revue de Gériatrie.
2000, 25 (4),231-242.

e Moty C., Barberger-Gateau P, de

Sarasqueta A.M., Teare G.F, Hen-
rard JC. «Ajustement d’indicateurs
de qualité des soins pour les Eta-
blissements Hébergeant des Per-
sonnes Agées Dépendantes en
France : une étude préliminaire ».
Rev. Epidem. Sante Pub, 2003 ;
51 (3) : 327-338.

Comparaisons internationales
@ Bos J.T., Frijters D.H.M., Wagner

C., Carpenter G.l., Finne-Soveri
H., Henrard J.C. et al. «Variations
in quality of Home Care between
sites across Europe, as measured
by Home Care Quality Indicators».
Aging Clin Exp Res, 2007, 19 (4) :
323-329.

e Carpenter |., Gambassi G., Topin-

kova E., Schroll M., Finne-Soveri
H., Henrard J.C. et al. « Community
Care Services in Europe The Aged
in Home care project (AdHoc) ».
Aging Clin Exp Res, 2004; 16 (4) :
259-269.

Henrard J.C., Chetrit A. et al. «The
calculation of quality indicators
for long term care facilities in 8
countries (SHELTER project) ». BMC
Health Services Research 2013,
13:138.

Henrard J.C., Ankri J., Frijters D.,
Carpenter I., Topinkova E., Garms-
Homolova V. et al. «Proposal of a
service delivery integration index
of home care for older persons :
application in several European
cities». Int J Integrat Care. 2006
Jul6;6:ell.

Onder G., Carpenter G.1., Finne-So-
veri H., Gindin J., Frijters D., Henrard
J.C. et al. «Assessment of nursing
home residents in Europe : the
Services and Health for Elderly in
Long TERm care (SHELTER) study».
BMC Health Services Research
2012; 12 (1) : 5.

Wergeland Sgrbye L., Garms-Homo-
lova V., Henrard J.C., Jonsson PV.,
Fialova D., Topinkova E., Gambassi
G. «A review article summarizing the
experiences of the AgeD in HOme
Care project». Maturitas 2009 Mar
20; 62 (3) : 235-42. Epub 2009
Jan 31.

adsp n° 85 décembre 2013 ‘ 35



Politique de I’age et santé

Joél Ankri

Chef de service
Centre de
Gérontologie

- Hopitaux
universitaires Paris
lle-de-France
Quest, directeur du
Laboratoire Santé
Environnement
Vieillissement (EA
2506), Université
de Versailles
Saint-Quentin

36 ‘ adsp n° 85 décembre 2013

De la coordination a I'intégration

Petite histoire d’une recherche permanente
de défragmentation du systeme d’aide et de soins

aux personnes agées

miologiques que connaissent la plupart des pays

occidentaux se traduisent par une augmentation
du nombre de personnes agées dépendantes souffrant
de maladies chroniques et/ou dégénératives. En France,
cette population, vivant principalement au domicile,
mobilise une grande diversité d’acteurs, tant profes-
sionnels que familiaux. Ces personnes agées ont des
besoins d’aide et de soins multiples rendant complexe
leur prise en charge et la planification dans la durée
des nombreux services qu’elles sont susceptibles de
recevoir. Les dispositifs sanitaires et sociaux de la
plupart des pays européens, dont la France, répondent
mal a ces besoins complexes du fait du cloisonnement
a des degrés divers des secteurs sanitaires et sociaux.
Face aux dysfonctionnements induits par ces systemes
cloisonnés et fragmentés, la volonté politique est néan-
moins affichée de mieux coordonner les dispositifs
existants. Cette préoccupation n’est pas récente dans
notre pays.

I es récentes transitions démographiques et épidé-

La coordination gérontologique : 50 ans

de rapports, plans et circulaires

En 1960, le Haut Comité consultatif de la population et
de la famille était chargé d’une étude sur les problémes
de la vieillesse. Dans le rapport Laroque qui en résulta,
la notion de coordination y était clairement inscrite.
La nécessité de «mettre a disposition des personnes
agées un ensemble coordonné de moyens et de services
adaptés a leurs besoins » y était soulignée. L organisation,
également, y était précisée : «Cela passe par une coor-
dination... sous la responsabilité du département dont
I'objectif est la planification... par une coordination sociale
préconisée au niveau local dont 'objectif est I'orientation
de l'usager vers le service adéquat. La coordination doit
permettre un maillage du territoire, elle doit permettre
une meilleure articulation des interventions». Des ten-
tatives de coordination ont alors été entreprises mais
peu d’entre elles ont connu le succes.

Un rapide survol historique va nous permettre de
décrire depuis cette date I’évolution des concepts et
des dispositifs mis en place pour assurer cette coordi-
nation dans notre pays.

Dans les années 1970, des programmes spécifiques
destinés aux personnes agées sont inscrits dans les VI°
et VII® plans quinquennaux de développement économique
et social. La notion de coordination est réaffirmée dans

les contrats de secteurs gérontologiques passés entre
I'Etat et les municipalités ou des associations. Mais &
encore ce fut relativement un échec, peu de secteurs
ont vu le jour dans le cadre des actions prioritaires et
de ces plans.

En 1981-1982, la politique vieillesse est relancée et
inscrit en son ceeur la coordination. Devant I'analyse des
échecs précédents, une volonté est affichée de passer
d’une logique administrative a une logique partenariale.
En effet, du fait des fonctionnements bureaucratiques,
la coordination se réduisait souvent a des structures
formelles sans tenir compte des pratiques profession-
nelles. Le constat était déja fait que I'injonction de
mise en place de ces structures ne suffisait pas pour
que les professionnels coordonnent effectivement leurs
interventions. A I'inverse, de rares expériences de coor-
dination portées au niveau local semblaient avoir obtenu
de meilleurs résultats. Elles reposaient principalement
sur des relations informelles entre les professionnels qui
prenaient I’habitude de travailler ensemble et construi-
saient collectivement un projet de réorganisation des
soins aux personnes agées. Ce succes reposait ainsi
sur une dynamique sociale, des relations et des réseaux
relationnels entre les acteurs. Les années 1980 ont
donc vu la mise en place des instances locales de
coordination gérontologique rassemblant I’ensemble
des partenaires concernés, chargées d’assurer I’étude
des besoins de la population agée, la définition des
moyens, I'information et la gestion directe des services
de voisinage. Mais cette politique de relance n’a pas
eu tous les effets escomptés.

A partir des années 1990 vont fleurir les réseaux de
santé (confortés par les ordonnances Juppé de 1996)
qui affichaient une constante : la coordination et la prise
en charge globale des patients avec une vision souvent
plus sanitaire que médico-sociale et sans exclusivité
gérontologique. Une circulaire de la CnavTS de 1993
précisa la notion de réseau gérontologique comme le
moyen d’assurer une meilleure coordination des ser-
vices. Des équipes pluridisciplinaires autour d’un projet
commun d’évaluation de situation et/ou d’intervention
ont vu le jour sous la responsabilité de coordonnateurs
techniques qui ne portaient pas ce titre. Des limites
apparurent trés vite comme I'incapacité a intégrer les
praticiens libéraux dans ces réseaux pluri-professionnels
et la non-pérennisation du financement des fonctions
de coordination.
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Le xxi¢ siécle s’ouvre avec la circulaire de juin 2000
qui instaure la création des CLIC (centres locaux d’infor-
mation et de coordination), «guichet unique», lieu chargé
de faire connaitre aux personnes agées leurs droits et
I’'ensemble des possibilités de prise en charge. Ces CLIC
opérent une logique de proximité avec une coordination
autour de la personne agée et de ses besoins, le tout
arrimé a un territoire local. Trois niveaux sont créés allant
de I'information/conseil a la mise en ceuvre et suivi
d’un plan de soins en passant par son élaboration en
concertation avec la personne agée et son entourage.
Leur développement s’est effectué au fil des années
sur le territoire national et leur pilotage est passé aux
conseils généraux en 2004. Mais il existe une forte
hétérogénéité de ces centres tant en moyens humains
qu’en niveau de coordination. Leurs cahiers des charges
évoluent et les dialogues avec les professionnels de
santé libéraux se développent. Leur rapprochement
avec les réseaux gérontologiques s’'est avéré comme
une nécessité tant sur le plan du service rendu a la
population qu’en termes d’efficience.

Pendant ces années-la, tout un pan de recherche a
tenté de mieux analyser la coordination. Elle apparait
comme un processus qui opére a niveau relationnel
et informel (méme au sein d’'une structure formelle)
entre acteurs institutionnels interdépendants. Deux
principales conditions d’émergence de ce processus
ont été relevées. La premiére concerne la nécessaire
présence d’initiateurs a la Iégitimité reconnue (com-
pétences professionnelles dans le domaine de la vieil-
lesse, insertion dans un réseau local d’intervenants
gérontologiques) ayant une connaissance approfondie
des caractéristiques du dispositif gérontologique. Ils
parviennent a se faire les porte-parole de la nécessité
de changement, a mobiliser les autres intervenants dans
une dynamique de concertation suivie d’une véritable
coordination et contribuent a modifier la structure des
relations entre les divers intervenants. Une seconde
condition essentielle est représentée par la reconnais-
sance de la nécessité de disposer d’un outil commun
standardisé multidimensionnel. Celui-ci permet une
approche globale des besoins, a partir duquel peuvent
étre extraits des indicateurs et algorithmes valides
pour répondre aux objectifs. Cet outil devenant un réel
systéme d’information, il est un langage commun entre
tous les acteurs. Il permet entre autres de déterminer
I'éligibilité a une prestation, d’analyser la demande et
d’orienter la personne vers les services appropriés,
de guider les réponses par des recommandations de
bonne pratique, de suivre I’évolution des situations
individuelles par des évaluations périodiques pour
adapter les réponses, de communiquer entre services
et institutions, d’évaluer la qualité des interventions,
de mesurer le colt par des groupes iso-ressources afin
d’allouer au mieux les moyens.

Parallelement, les obstacles a la mise en place de
ces structures de coordination ont été analysés. Les
plus fréquemment retrouvés sont la résistance face

aux innovations sociales pergues comme remettant
en cause les pratiques habituelles, le fonctionnement
bureaucratique qui réduit la coordination a des procédures
formelles supplémentaires, la fragmentation des respon-
sabilités en matiére de financement et d’organisation
et bien entendu la dichotomie entre le secteur sanitaire
et social, le domicile et I'institution, le somatique et
le psychiatrique, etc. Au niveau général, on retrouve le
processus de sédimentation, le fameux «mille-feuille »
ouU toute nouvelle structure ou procédure est additive,
compliquant le dispositif.

Les années 2010 vers un systeme intégré ?
Venu en grande partie du continent nord-américain et
notamment du Québec, le concept d’intégration, qui
préexistait depuis les années 1990, s’est introduit en
France au cours du Plan Alzheimer 2008-12 comme
une réponse a la fragmentation du systéme. Les MAIA
(maisons pour I'autonomie et I'intégration des malades
Alzheimer) ont été un modéle pour cette intégration.
Elles avaient pour but une meilleure articulation entre
les structures de soins, d’information et d’accompa-
gnement afin de construire un parcours de prise en
charge personnalisé pour chaque personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer. Cette dénomination de «maison »,
unanimement regrettée, donne a penser que la MAIA
est un lieu, un centre, ce qui s’oppose au concept
méme d’intégration. Les textes ont trés rapidement
élargi la population cible aux personnes agées en perte
d’autonomie, la dénomination «Alzheimer» n’ayant du
coup plus de sens. C’est une réponse aux situations
complexes du grand age.

La MAIA, contrairement aux structures précédentes,
a vocation a englober tous les acteurs, y compris ceux
du secteur sanitaire. Cette intégration se définit a
partir d’un territoire, sur plusieurs niveaux d’implication
(niveau de la direction des services, de délivrance des
soins et de I'aide, du financement et de la régulation),
de facon intersectorielle (sanitaire, médico-social,
social) avec un partage obligatoire de responsabilité
sur le projet mené. Elle s’accompagne d’une remise
en cause du fonctionnement interne des partenaires
(outils utilisés, procédures, moyens, mode d’orientation
et missions) et un partage d’outils de gestion et de
données afin d’assurer une responsabilité conjointe
sur la réponse aux besoins de la population ciblée.
La MAIA ne traduit pas une logique institutionnelle
mais s’appuie sur I’existant et les relations de terrain
pour atteindre les objectifs d’'une meilleure prise en
charge de la population. Elle ne constitue en rien une
strate de plus dans le dispositif. Elle a également
permis I’émergence de nouveaux métiers comme les
gestionnaires de cas et les pilotes MAIA et a tenté
de répondre a toutes les critiques des analyses que
nous avons évoquées plus haut.

Mais parallelement, I'année 2010 a vu la création
dans le cadre de la loi HPST (Hdpital, Patients, Santé
Territoires) des agences régionales de santé (ARS) dont
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la mission de coordination des actions sanitaires et
médico-sociales est mise en avant, a |'origine de conflits
potentiels de territoire avec les conseils généraux, dans
le cadre de la prise en charge des personnes agées
et des MAIA. Des rapports ont, de plus, vu le jour au
cours de ces trois derniéres années dans le champ
des personnes agées et chacun d’entre eux a évoqué
le probléme de la coordination en affichant des propo-
sitions de solutions pas toujours cohérentes les unes
avec les autres.

L'histoire s’arréte ici pour aujourd’hui. Elle s’est
égrenée au cours de ce dernier demi-siecle de rapports,
de livres blancs (ou noirs), de plans, de circulaires et
d’expérimentations. Rien n’est encore complétement
réglé dans le domaine de la coordination gérontologique
et I'intégration des services. L'approche intégrative est
reprise par I'ensemble des pays comparables au notre,
il s’agit maintenant de savoir consolider ce dispositif
afin d’assurer la meilleure prise en charge a la popu-
lation agée. &

La politique d’aide aux aidants

ongtemps occulté ou invisible, le role des aidants

informels dans la délivrance de I'aide et I'accom-

pagnement des personnes agées en perte d’auto-
nomie est de plus en plus reconnu depuis que diverses
enquétes européennes ont démontré que I'aide informelle
en constitue la part dominante et contribue a atténuer
drastiguement le montant du financement de la dépen-
dance. Si une politique en faveur des aidants semble
donc s’imposer comme composante majeure de celle
en faveur des personnes agées dépendantes, force est
de constater qu’en dehors de rares contre-exemples,
elle peine a s’imposer, notamment en France. Quelles
en sont les raisons ? Et quelles devraient étre la logique
et la nature des mesures en constituant I'ossature.
Différentes études et recherches comparatives euro-
péennes permettent de répondre.

Pourquoi une politique d’aide aux aidants ?

Parce que I'aide informelle demeure prépondérante.
De natures variables selon les pays, elle concerne les
activités de la vie quotidienne (AVQ) dont les soins cor-
porels a la personne, les activités instrumentales de la
vie quotidienne (IAVQ), mais aussi le soutien moral et
psychologique et I'accompagnement pour I'intégration
et la participation & la vie sociale des personnes agées
en perte d’autonomie. La part informelle de I'aide ainsi
définie a été estimée en France a environ 60 % de I'aide
totale en nature et en monétaire [17] et a 75 % en
moyenne en Europe, avec une assez faible dispersion
entre pays [13]. Elle demeure majoritaire méme dans
les pays scandinaves ou en Hollande ou I'aide profes-
sionnelle est aisément accessible. Ce résultat paradoxal
s’explique par sa trés forte variabilité en termes de
fréquence, d’intensité, de durée et surtout de sa nature
selon les pays. Dans ceux du pourtour méditerranéen ou
de I'Est de I'Europe, I'aide professionnelle demeurant
trés limitée, les aidants réalisent la majorité des soins
personnels en plus des activités instrumentales de
la vie quotidienne; dans les pays scandinaves et en
Hollande, avec une aide professionnelle abondante, les
professionnels réalisent les activités les plus lourdes,

les aidants se concentrant sur les taches domestiques
simples et le maintien de la participation sociale de
leurs ainés. Le recours aisé a I'aide professionnelle ne
réduit donc pas I'implication familiale mais engendre
une transformation de la nature de I'aide. En France,
lorsque professionnels et aidants coexistent, le partage
est plus équilibré mais c’est presque toujours I'aide
informelle qui I'emporte en durée [56]. Tout ceci suggere
une absence d’effet d’éviction des solidarités familiales
par les solidarités publiques [8].

Au-dela d’un certain seuil I'aide s’accompagne d’effets
déléteres sur le bien-étre des aidants...

Portée sur la base d’une solidarité familiale et inter-
générationnelle, I'aide concerne majoritairement les
femmes (75 % en France) et sa forme est sexuée :
soins corporels et taches domestiques a plus forte
charge mentale, émotionnelle et physique [13] pour les
femmes; taches administratives et logistiques moins
contraignantes pour les hommes. Les analyses réalisées
notamment a partir des données des enquétes SHARE
et ELSA! montrent qu’une aide limitée s’accompagne
souvent d’un meilleur état de bien-étre des aidants
[24]. Mais qu’au-dela d’un certain seuil, fonction du
volume, durée, fréquence et intensité de I'aide, le bien-
étre de I'aidant s’altére avec apparition de problémes
de santé physiques, mentaux et psychologiques [13]
Les restrictions de temps de vie familiale, profession-
nelle et sociale peuvent aboutir a un état d’épuisement
physique et/ou de détresse morale génératrice d’iso-
lement social mais aussi d'un état de pauvreté [22].
Les configurations d’aides variant aussi en fonction du
type de dépendance [25] ses effets négatifs étant plus
marqués chez les aidants uniques, agés et cohabitant,
plus limités quand I'aide est partagée entre plusieurs

1. Ce sont deux enquétes en population générales réalisées tous
les deux ans et qui concernent les personnes agées de plus de
50 ans (Europe, Angleterre). Les caractéristiques suivies sont la
santé, les conditions de vie (actif, retraité) et les relations sociales
et familiales et notamment les relations d’aide.
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aidants. D’ol une premiére cible : les aidants agés
isolés. Mais pas uniquement.

L'aide peut entrainer une diminution de la participation des
aidants au marché du travail

Les données issues de différentes enquétes européennes
citées permettent de montrer qu’apporter de I'aide
rend plus difficile I'accés au marché du travail : les
aidants en age de travailler sont plus nombreux a ne
pas étre en emploi. Ceux qui le sont souhaitent trés
majoritairement pouvoir y demeurer sans diminuer leur
temps de travail. Travailler leur évite d’étre entiérement
absorbés mentalement par leurs taches d’aidants et
ils sont préts a accepter des aménagements de temps
et de conditions de travail, méme au détriment de leur
carriére. Ceci pourrait expliquer que leur retrait soit plus
fréquemment partiel que total et que les aidants en
emploi travaillent en moyenne deux heures de moins que
les non-aidants. L'augmentation progressive du temps
d’aide finit par rendre cette conciliation impossible,
menant au retrait total qui touche plus souvent les
femmes. Mais le seuil a partir duquel il se déclenche
est variable selon les pays : plus faible dans les pays
du Sud et de I’Est comparés a ceux du Nord et de la
Hollande, la France, I’Allemagne et I’Angleterre se situant
en position intermédiaire.

La conclusion a tirer est qu’une politique d’aide aux
aidants ne saurait consister uniqguement en la mise en
place de mesures facilitant la réalisation du «care» par
les aidants agés mais qu’elle doit absolument inclure
des mesures spécifiques de conciliation entre travail et
aide ciblant les aidants plus jeunes en age de travailler.

Une ressource qui risque de se raréfier dans le futur
Le regain d’intérét pour I'aide informelle, jusqu’alors
invisible, est directement lié a I'existence de la crise
financiére et économique entrainant des difficultés
a financer I'aide professionnelle, laquelle trouve ses
limites du fait de I'augmentation des besoins liés au
vieillissement de la population. Ce revirement apparait
au moment ol le maintien a domicile des personnes
agées est privilégié a I'institutionnalisation pour des
raisons économiques et de préférence des personnes
agées et de leur famille [21]. Ces évolutions impliquant
un plus fort recours aux aidants se produisent alors
que des menaces sur leur disponibilité future se font
jour du fait des évolutions de la dynamique des familles
et de la société : diminution du nombre d’enfants par
ménage, augmentation de la décohabitation intergé-
nérationnelle et du nombre de familles recomposées,
promotion du travail féminin. Ces facteurs n’étant pas
contrebalancés par ceux favorisant leur plus grande
disponibilité : diminution d’écart d’espérance de vie
entre hommes et femmes; augmentation de I'espé-
rance de vie en bonne santé mais qui semble remise
en question [55].

Cet ensemble de faits a amené les décideurs politiques
a s’intéresser aux mesures permettant de garantir la

pérennité de I'aide informelle dont la durée va iné-
luctablement croitre en raison de I'augmentation de
I’espérance de vie et du recul de I'age de la retraite
(d’ol un risque accru de dégradation de leur santé).

Des difficultés a articuler politique en faveur des personnes
agées et celle en faveur des aidants

Parmi celles-ci, nous citerons la prégnance de la
conception selon laquelle les besoins et attentes des
aidants sont «naturellement » alignés sur ceux des per-
sonnes aidées. Cette synergie a priori positive suggere
que toute mesure en faveur d'un des deux acteurs
répondra automatiquement aux besoins de I'autre. Cette
conception sous-estime la nature parfois conflictuelle
des points de vue des aidants et de la personne agée
concernant la nature de I'aide (formelle/informelle;
monétaire/en nature) ou de son usage. Les prestations
monétaires ciblant les personnes agées (APA) peuvent
induire des relations de domination, I'aidant devenant
I’obligé de la personne aidée ou inversement, prenant le
contrdle de la prestation et de son usage sans respecter
ni les volontés ni les besoins de la personne agée. De
méme, si I'acces aux services apporte le plus souvent
des bénéfices, simultanément a la personne agée et
a ses aidants, des conflits peuvent néanmoins surgir :
soit du fait que la personne agée ne souhaite pas qu’un
professionnel se substitue a un aidant pourtant épuisé
ou désireux de travailler; ou qu’a I'inverse ce dernier
refuse un répit, la personne agée ne la souhaitant pas
ou la structure d’accueil étant jugée inadéquate par
I"aidant. Il peut aussi y avoir conflit dans le partage
des taches entre professionnels et aidants. Dans tous
ces cas, les bénéfices attendus des mesures mises en
place risquent de ne pas étre au rendez-vous. L'enjeu
d’une politique d’aide aux aidants réside donc dans sa
capacité a trouver le bon équilibre afin de répondre glo-
balement de maniére adéquate aux attentes et besoins
non nécessairement congruents de chaque type d’acteur.

Un cadre d’analyse pour les politiques d’aide aux aidants

Le cadre de description de I'ensemble des mesures pos-
sibles de support aux aidants (dont certaines n’existent
pas en France) (tableau 1) a été congu [60] afin de faciliter
la description et I'analyse comparative de ces politiques
en tenant compte des difficultés mentionnées. En sus de
son caractére (monétaire ou en nature), chaque mesure
figure dans une des quatre catégories construites a partir
de deux critéres dichotomiques. Le premier permet de
différencier sa(es) cible(s) : mesure visant uniqguement
les aidants (spécifique) ou visant les deux acteurs (non
spécifique). Le second permet d’affiner cette premiére
segmentation. Une mesure spécifique sera qualifiée de
directe si elle vise @ améliorer la délivrance effective de
Iaide (dimension performative) : par exemple la formation
des aidants. Elle sera dite indirecte si elle vise a créer
un contexte institutionnel ou organisationnel facilitant
(dimension incitative) I’existence ou le maintien dans
de bonnes conditions de I'aide (par exemple : flexibilité
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_tab

leau 1

Actions de support

Mesures spécifiques directes

En nature
Approche cognitive
o Information, conseils, avis

des aidants naturels

o Education, formation . ;
des aidants professionnels

Approche émotionnelle, psychologique
des professionnels

Soutien apporté par...
e Souti pp P des groupes de pairs

Approche sociale
e Loisirs, bons moments, culture, vacances
Approche «santé »
e Check-up/visites médicales/Cafés «Alzheimer»
e Programme «Bien vieillir»

Monétaires
Types d’usage
o Complément de revenu
e Reconnaissance formelle
e Substitutif a I'aide professionnelle

Mesures spécifiques indirectes
Reconnaissance «politique »
Groupe de revendication

Facilitation de I'activité professionnelle des aidants
Droits a la retraite
Droits a la protection sociale

oui
Existence de congés «aidant familial » et possibilité d’étre rémunéré non
P . . o . légal
Aménagement des horaires de travail (activité professionnelle)
Informel

Reconnaissance des besoins de 'aidant
Evaluation spécifique des besoins

Formation de professionnels

Mesures non spécifiques directes
Modalités de répit
e Séjours temporaires en institution
e Centres de jour
e Garde a domicile de la personne agée (nuit, jour, week-ends, 24 h /24)

Mesures non spécifiques indirectes

Monétaires

Allocation pour la personne agée dépendante

Budget personnel

Exemptions fiscales

Bons monétaires (Chéque emploi-service universel, Cesu).

En nature

Acceés aux services de soins de long terme (financement public)
Adaptation du logement

Télésurveillance simple

Informatique - .
Teélésurveillance complexe




Les dispositifs d’aide et de prise en charge

des horaires de travail). Une mesure non spécifique
sera dite directe si elle vise prioritairement I'aidant, par
exemple tout dispositif de répit. Elle sera dite indirecte
si sa cible prioritaire est la personne agée (par exemple :
aménagement du logement, allocation personnalisée
d’autonomie).

Quelle place a la France par rapport a ses voisins

en termes de politique d’aide aux aidants ?

L'analyse comparative menée en utilisant ce cadre
[46] montre que I'existence d’une politique d’aide aux
aidants efficace, i.e. permettant de complémenter I'aide
professionnelle en maintenant le bien-étre de I'aidant,
n’est envisageable que s’il existe un acces adéquat des
personnes agées en perte d’autonomie a des services
professionnels, ¢c’est-a-dire dés lors que leur intervention
est incontournable. Dans les pays ol I'accés aux ser-
vices est restreint et ol les aidants interviennent de
facon intensive, il ne peut exister de véritable politique
d’aide aux aidants dans la mesure ol cette politique vise
davantage a se substituer a celle visant les personnes
agées dépendantes qu’a la complémenter (Angleterre,
Italie). Les mesures de conciliation entre aide et travail
y sont donc peu développées.

Une politique efficace d’aide aux aidants doit prévoir
un ensemble de mesures répondant aussi aux besoins
spécifiques des aidants en age de travailler ou en
emploi. Son efficacité va dépendre de la qualité des
politiques globales d’emploi et du travail, mais aussi
de la qualité des relations sociales existant au sein
des entreprises, en rendant celles-ci sensibles aux
problémes des aidants2. La Suéde et la Hollande sont
dans ce cas depuis longtemps, mais I’exemple récent
de I’Allemagne est aussi parlant : alors que lors de la
mise en place de I'assurance dépendance en 1995,
le taux d’emploi des femmes était faible, cette conci-
liation est devenue un enjeu essentiel dans les années
2000, la nouvelle politique de I'emploi visant a accroitre
leur accés au marché du travail. La réforme de 2008
de la dépendance a accompagné cette transition par

2. Employers for Carers. Business case, 2010 : http://www.
employersforcarers.org/

des mesures spécifiques s’adressant aux aidantes en
emploi. Mais si les pays nordiques et la Hollande sont
ceux qui ont le mieux réussi, c’est aussi du fait que
les politiques familiales du logement et des transports
créaient un contexte global favorable au niveau légis-
latif3. Il en résulte qu’une politique d’aide aux aidants
efficace ne peut étre qu’intersectorielle.

La France est dans I'expectative [37] car elle fait
face, relativement au probléme de la conciliation travail/
aide, a plusieurs difficultés objectives : la coexistence
d’un marché de I'’emploi tendu, de relations sociales
dégradées au sein des entreprises [49], d'une faible
flexibilité dans I'organisation du travail et d’une poli-
tique de I'emploi qui a fait des plus de 50 ans une
variable d’ajustement, alors que les femmes travaillent
majoritairement a temps partiel. D’ou une politique
d’aide marquée par une rhétorigue compassionnelle
centrée sur les aidants agés et en particulier les aidants
«Alzheimer», promue cause nationale depuis dix ans
et qui semble avoir détourné I'attention des autres
dimensions cruciales d’une politique d’aide globale
aux aidants, tout en mettant en concurrence les autres
publics concernés par une politique globale de soutien
a tous les types d’aidants. La Conférence de la famille
de 2008 semble avoir été un des rares moments de
consensus ou politiques de la petite enfance, du handicap
et de la vieillesse ont été pensées synergiquement.

Il faudra donc une forte volonté politique pour faire de
la conciliation entre travail et aide un des axes prioritaires
de la nouvelle politique d’aide aux aidants dans le cadre
d’une refondation de la politique visant les personnes
agées dépendantes. La note de prospective de la CNSA
[11], ainsi que les préconisations du Centre d’analyse
stratégique [27] en sont deux signes encourageants.
Car seule une conception large de la politique d’aide
aux aidants transcendant le secteur médico-social sera
a méme de faciliter la participation sociale de tous
les types d'aidants et a faire de I'aide informelle un
outil individuel du bien-étre de la personne aidée et de
son aidant mais aussi un outil collectif contribuant au
renforcement des liens sociaux. &

3. Ibidem.
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réelle prise en compte

Plaidoyer pour une

des personnes
agées par notre
société, basée sur
la considération et
I'octroi de moyens.

Pascal Champvert

Président de I’Association des directeurs
au service des personnes agées,

auteur de Prendre soin de nos ainés,
c’est déja prendre soin de nous
(Editions Carnets Nord)
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Pour une politique

et économique

otre société est en crise; et 'on
comprend de mieux en mieux
combien la crise économique est
Pexpression d’une crise des idées et d’une crise
du vivre ensemble; en effet la circulation de
Pargent et ses désordres sont le symbole de
la circulation de I'énergie entre les humains.

Et plus qu'une crise, il sagit d'une mutation
de nos processus de création et de distribution
de richesse, mais aussi une mutation de nos
fagons de penser le rapport a lautre, et le
rapport a nous-mémes.

Le modele consistant & remplacer toujours
plus vite du vieux par du neuf montre son
épuisement.

De nombreuses pistes pour réaliser cette
mutation le plus pacifiquement possible sont
envisageables. Lune d’elles consiste certai-
nement A nous réconcilier avec nous-mémes
a travers notre réconciliation avec ce qui est
vieux, et donc nécessairement avec ceux qui
sont vieux.

Cela suppose avant tout de rejeter les discri-
minations qu’on leur impose, & comprendre
les retards & combler dans notre pays pour
amorcer une dynamique économique et
éthique.

Lutter contre I’agisme

Larticle 13 du Traité ' Amsterdam ! demande
a tous les pays européens de lutter contre
tout type de discrimination (sexisme, homo-
phobie, racisme...). Les discriminations par
I'age et par le handicap figurent aussi dans

1. Signéen 1997, le Traité d’ Amsterdam a pour objectif
de créer un «espace de liberté, de sécurité et de justice»
dans I'Union européenne.

de I'age respectant éthique

ce traité. Aujourd’hui si un individu tient
des propos ouvertement sexistes, racistes ou
homophobes, il est passible d’une condam-
nation. En revanche, ce méme individu
peut dire qu'un vieux est un légume! Notre
société pratique encore un racisme de I'age,
«lagisme». D’autant plus qu’elle n'en est
pas consciente.

Comme toute ségrégation, 'dgisme a pour
origine la peur. La peur prend ici deux formes :
peur de vieillir et peur de mourir.

Ne pas discriminer nos ainés fragiles, les
accepter pleinement dans 'humanité, cest
leur permettre d’aller mieux et Cest nous
permettre a nous, plus jeunes, d’aller mieux.
Cela nous permet de nous interroger sur notre
place dans la société par rapport & ceux qui
ont, aujourd’hui, 10 ou 20 ans de moins que
nous. Quelle est notre propre réflexion sur
le vieillissement, dans une société ot il est
interdit de vieillir, dans une société ou1 'on
vend des cremes anti-age? Quel est notre
parcours de vie?

Ainsi, reconnaitre le vieux comme notre
semblable nous aide a mieux vieillir. Simone
de Beauvoir le disait : « en me coupant de cette
vieille femme que je ne veux pas voir, je me coupe
de moi-méme car je me coupe de mon avenir».

S’agissant de la mort, toutes les philoso-
phies, tous les mouvements thérapeutiques,
toutes les spiritualités, avec ou sans Dieu,
disent & peu pres la méme chose : «tu ne
seras heureux qu'en regardant ta mort en face»
(Lucrece). Au minimum, en questionnant sa
relation a la mort.

En Occident, ces questions sont trop
rarement abordées de facon personnelle.
Plutdt que de les fuir comprenons indivi-
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duellement et collectivement qu'il nous faut
y répondre pour aller mieux. Comprendre
nos ainés C’est nous aider A envisager ces
sujets essentiels.

Refuser le terme « dépendance » et
valoriser les personnes agées fragilisées
Pour Albert Camus «mal nommer les choses
cest ajouter au malheur du monde».

Qu’est-ce que la dépendance? Nous
sommes tous dépendants. Dépendants de
notre entourage familial, amical, profes-
sionnel... Dépendants les uns des autres
A partir du moment ol nous vivons en
société. Ce terme de «dépendants» accolé
aux personnes agées ne signifie donc rien! La
France est le seul pays au monde a l'udiliser.
Quand on traduit les «assurances dépen-
dance» allemandes ou japonaises, on se rend
compte que, ni en allemand, ni en japonais,
on ne parle de dépendance.

De plus, le terme revét une connotation
péjorative. La seconde moitié du xx° siecle
est le temps ot tous les peuples revendiquent
leur indépendance. Tout le monde veut étre
indépendant (voyons les adolescents!) Et 'on
accole un terme dévalorisé et dévalorisant
a ceux — les personnes agées fragilisées —
dont on a une trés mauvaise image. Dans
I'inconscient de la société, ce terme a un
sens. Il est une production sociale. Il sagit de
montrer combien on disqualifie ces personnes.
Comment, en les stigmatisant comme dépen-
dantes, on refuse de les considérer comme des
citoyens a part enti¢re. Et méme comme des
hommes et des femmes 2 part entiere! Deés
I'instant qu'une personne est déclarée dépen-
dante — de sa famille, de son entourage, des
professionnels — la société estime qu'il n'est
plus nécessaire de lui demander son avis.

Mais «personne agée dépendante» tout
le monde comprend dira-t-on. « Bougnoul»
aussi tout le monde comprend. Mais l'utiliser
est inacceptable, a juste titre, car il dévalorise.
Comme dépendant.

Dépasser I'Agisme, refuser le terme de
dépendance, autant dire que la loi a venir
doit étre sociétale; Jean-Marc Ayrault et
Michele Delaunay ont raison de vouloir une
loi d’adaptation de la société au vieillissement.

Cela suppose aussi de rattraper les retards
francais.

Combler les retards francais

Les retards francais sont bien connus et le
constat est suffisamment partagé par tous
les gouvernements (voir les discours de D.

de Villepin en 2006 ou de M. Delaunay plus

récemment) et tous les rapports officiels (ainsi
la Cour des Comptes en 2005 écrit que les
besoins des personnes 4gées sont couverts
A moitié).

Ces retards sont de deux ordres :

— Une couverture collective insuffisante
entrainant un coit trop important payé par
les personnes agées et leurs familles.

— Le manque de moyens des établisse-
ments et services 3 domicile qui limite le
temps passé aupres de chaque personne 4gée.

Tout d’abord en établissement ot1 les cofits
sont faibles (70 euros en moyenne c’est trés
peu au regard du prix d’une nuit d’hétel ou
du supplément chambre double en hopital
ou en clinique), mais insupportables pour
nos ainés : payer 2100 euros par mois est
une véritable spoliation quand la retraite
moyenne esta 1100 euros et 850 euros pour
les femmes.

On voit les problémes majeurs qu’'une
telle situation pose au sein des familles «
fortiori quand plusieurs personnes dgées sont
concernées (ce qui deviendra de plus en plus
courant) : disputes dans la fratrie, difficulté
dans le lien parents-enfants, parfois petits
enfants, problémes financiers. ..

Conséquence aussi pour les personnes agées
qui culpabilisent d’étre un tel poids financier
pour la famille, ou qui restent & domicile dans
des situations, pour certains, tres difficiles
pour elles et leurs proches.

Enfin, on ne peut oublier 'iniquité totale
d’un systeme qui fait payer la personne en
fonction de sa pathologie : suite & un AVC
ou atteint d’une maladie d’Alzheimer on est
admis en établissement et 'on paye trés cher;
victime d’une maladie cardiaque ou d’'un
cancer : le séjour & hopital ou en clinique est
quasiment gratuit pour le patient.

Mais les problémes sont croissants aussi
A domicile ot toutes les études montrent
que les aides évoluent, depuis la création de
I'allocation personnalisée d’autonomie en
2001, non en fonction du nombre et des
besoins des personnes 4gées, mais des finances
des départements. Les personnes 4gées ont
alors le choix entre financer elles-mémes
leurs aides (ce que font les plus favorisées) en
recourant éventuellement au travail au noir,
ou sen passer en restant isolées et mal aidées
(alitées pour certaines par exemple de 17h
a9h soit 16h sur 24 par jour) ou sappuyer
sur des aidants familiaux qui s'épuisent (30 %
des aidants meurent avant I'aidé, 80 % des
maltraitances ont lieu 4 domicile essentiel-
lement dues & I'épuisement des proches).

En établissement, chacun constate la

faiblesse des ratios de personnels par rapport
aux pays curopéens comparables ou par
rapport aux structures pour personnes handi-
capées de moins de 60 ans; cela se traduit
par des professionnels qui courent toujours
d’une tache 4 'autre.

Dans ces conditions, la pression du
quotidien ajoutée & 'ambiance sociétale de
dévalorisation des personnes 4gées conduisent
les professionnels & adopter un rythme trop
rapide pour celui des ainés dont chaque geste
n'est pas une maltraitance en soi, mais dont la
répétition constitue une situation intolérable.

Les pressions budgétaires sur le secteur
entrainent parallélement des effets inaccep-
tables sur les salariés : ainsi le secteur est (avec
le batiment) le plus sujet aux accidents du
travail et maladies professionnelles; & domicile
c’est un des premiers secteurs employeur
de travailleurs pauvres (2 cause du temps
partiel contraint) et les conventions collectives
sont réguliérement remises en cause par les
pouvoirs publics (Etat et départements).

De plus, la pression des mémes pouvoirs
publics est tres forte, & domicile (mais aussi en
érablissement), pour employer des personnels
non qualifiés, en contradiction totale avec
les discours officiels sur la « nécessaire quali-
fication des salariés».

Dire, le secteur du domicile vit une situation
de grande précarité supprimant des milliers
d’emplois chaque année depuis 4 4 5 ans,
du fait de financements inférieurs au colit
de revient de l'activité.

Un mot enfin des coordinations tellement
vantées par les pouvoirs publics depuis si
longtemps. Si la création des centres locaux
d’information et de coordination (CLIC)
en 2002 a été une véritable avancée affinée
par celle des maisons pour 'autonomie et
l'intégration des malades Alzheimer (MAIA)
en 2010, les reculs, réorganisations et insuffi-
sances de financements depuis, empéchent le
développement vraiment efficace des initia-
tives qui ont fleuri un peu partout sur le
territoire et fragilisent considérablement les
structures existantes.

Est-ce 4 dire que I'Etat n'a rien fait? Ce
serait inexact de le dire ainsi. Chaque gouver-
nement, depuis une vingtaine d’années, a
mis en ceuvre des plans et des financements
nouveaux. Pour autant, ces derniers n'ont
jamais permis de rattraper le retard initial
car ils sont toujours restés trop maigres au
regard de Paugmentation des attentes des
Francais, de I'accroissement des normes et
exigences des pouvoirs publics et surtout. .. du
nombre de personnes dgées concernées. Et a
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la faiblesse des plans par rapport aux besoins,
il faut ajouter tous les crédits repris au secteur
du fait de lincurie et la duplicité de I'Erat :
par exemple Cest plus de 2,5 milliards — soit
70000 emplois — dont ont été privés nos ainés
depuis la création de la Caisse nationale de
solidarité active (CNSA) en 2004, auxquels
sajoutent les détournements de 2013 de
pres d’1 milliard — 30000 emplois — autour
notamment de la contribution additionnelle
de solidarité pour 'autonomie (CASA)

Lancer une réelle dynamique
La Nation doit investir dans I'aide & nos ainés.

Lexigence éthique est évidente et vient
d’étre largement développée.

Lexigence économique I'est tout autant.

Comment expliquer que le secteur
(domicile et établissement) perde 8000 &
10000 emplois par an depuis de nombreuses
années, alors que tout le monde s'accorde a
considérer que I'aide aux personnes 4gées
sera créatrice d’emplois dans les années &
venir (un colloque d’économistes faisait
récemment des hypotheses entre 300000 2
800000 emplois).

Afin de mettre en cohérence les politiques
de court terme avec les stratégies de long
terme, il convient de développer les moyens
du secteur en commengant par utiliser tous
les crédits prévus  cette fin.

Ainsi, depuis avril 2013, tous les retraités
paient la contribution additionnelle de soli-
darité pour 'autonomie, soit 0,3 % de leurs
revenus. Elle devait financer dés 2014 l'aide
aux personnes agées.

On peut affecter tous les crédits de la CNSA
(dont ceux du jour férié et la contribution de
0,3 % sur les retraites) aux personnes agées
fragilisées pour amorcer la «loi autonomie»
promise par le président de la République,
le Premier ministre et leurs prédécesseurs
depuis si longtemps. Ainsi, la contribution
des retraités peut aider les plus 4gés en créant
des emplois, notamment pour les jeunes.

LCAD-PA a proposé la mise en place du
«Dispositif emploi autonomie» dont 'objectif
est de créer 22000 emplois avec 4 objectifs :

— Diminuer le chdmage

— Créer une grande politique en faveur
des personnes dgées

— Ne pas accroitre la pression fiscale en
2014

— Engager un choc de simplification.

Les crédits de la CASA représentent
600 millions d’euros.

Par ailleurs, I'Frat a repris, en 2013,
170 millions d’euros sur les crédits de la
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CNSA, destinés aux personnes 4gées, pour
les diriger vers les départements.

770 millions d’euros permettent de créer
22000 emplois non délocalisables qui consti-
tuent de plus un élément majeur d’'aména-
gement du territoire; les zones rurales ol les
personnes Agées sont nombreuses sont en
effet fortement bénéficiaires de ce dispositif.

Iy a plus de 20 000 établissements, services
4 domicile et coordinations. On peut donc
créer un emploi par structure dans des métiers
tels que psychologues, responsables de coor-
dination, animateurs, assistants de vie sociale,
personnels d’entretien et de ménage; cela
correspond 4 de vrais retards du secteur et
a de vrais besoins et attentes des personnes
4gées a domicile et en établissement.

Chaque structure, aprés avis des personnes
Agées, familles et salariés en conseil de la vie
sociale, détermine le type de poste choisi.

Lobtention des crédits serait liée a I'auto-
risation de fonctionnement donnée par les
pouvoirs publics. Les crédits seraient donc
affectés au vu de lexistence du service et de
Pérablissement. Il i’y a aucun projet bureau-
cratique, aucun appel & concurrence, aucun
critere d’exclusion. A posteriori, les struc-
tures doivent prouver que les crédits ont bien
permis le recrutement des personnes prévues
sous peine de reprise des crédits.

Au niveau national, le dispositif emploi
autonomie serait coordonné par la CNSA,
au sein du conseil de laquelle sont repré-
sentés tous les acteurs concernés par 'aide aux
personnes 4gées. Les départements adresse-
raient & la CNSA le bilan de 'utilisation des
crédits quils ont déja regus. La coordination
générale serait assurée par le conseiller du
Premier ministre chargé de la simplification
des politiques publiques.

On le voit, lancer la dynamique d’amé-
lioration des conditions de vie de nos ainés,
en créant les emplois de demain, peut étre
engagée dés maintenant.

Au-del, cette dynamique doit étre pour-
suivie; avec quels financements dira-t-on?
Ceux proposés par 'ensemble des représen-
tants de la société francaise a travers le Conseil
économique social et environnemental.

En effet, saisi par E Fillon, celui-ci a voté
sans aucune opposition? un rapport sollicitant
les successions (ce qui est cohérent en matiére
d’aide aux plus 4gés) et la CSG des retraités (ce
qui est & lorigine de la création de la CASA).

2. Tous les groupes du CESE ont voté pour, la CGT
et FO s'abstenant car elles préférent un financement
solidaire sur d’autres bases. Donc aucun groupe ne refuse
I'idée de la solidarité envers les ainés.

Les sujets ne sont pas si nombreux ol
éthique et économique peuvent se conjuguer.

Laide  nos ainés est de ceux-1a et en aidant
nos anciens, nous aidons toute la société a
aller mieux... et méme en période de crise.
Car lorsque les fins de mois sont difficiles,
voler l'argent de l'ateul est une faute morale
pour les familles comme pour les sociétés.

Il nous faut donc dépasser ces réflexes de
repli, comprendre cette crise et engager les
mutations vers plus de respect des humains. ..
de tous 4ges. &
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La dépendance est

un probléeme qui se
pose de facon récente,
avec l'arrivée au grand
age d’un nombre
toujours plus important
de personnes. Elle
représente un défi pour
les politiques et pour
la société dans son
ensemble.

Les références entre
crochets renvoient a la
Bibliographie générale

p. 52.

Florence Weber

Directrice du Département de sciences
sociales de I'ENS, Chercheur au Centre
Maurice Halbwachs

adépendance désigne 'incapacité, pour

des raisons médicales, d’accomplir sans

aide les actes essentiels de la vie quoti-
dienne. La dépendance ouvre un nouveau
secteur économique, celui des soins de long
terme, qui en France n'est que tres partiel—
lement couvert par I'assurance maladie.
Dans sa version la plus lourde, cest-a-dire
lorsque I'aide concerne des actes nécessaires
a la survie physiologique, la dépendance
touche en France, en 2008, environ 200 000
personnes & domicile, dont les deux tiers ont
plus de 60 ans, et un tiers a plus de 80 ans
[62]. On peut y ajouter les 134000 personnes
handicapées de moins de 60 ans hébergées
en institution spécialisée, dont le colit est
pris en charge intégralement par les pouvoirs
publics, assurance maladie ou conseil général,
et les 431000 pensionnaires des établisse-
ments d’hébergement pour personnes dgées
dépendantes (Ehpad), pour qui le reste 2
charge moyen (2200 euros par mois en 2009)
dépasse treés largement les revenus moyens
(1588 euros pour leshommes et 1 102 euros
pour les femmes).

Ces personnes ne peuvent pas vivre a
domicile sans une forte mobilisation fami-
liale, présente dans 90 % des cas, y compris
lorsqu’une aide professionnelle intervient,
de la femme de ménage a l'infirmiére. Clest
le conjoint cohabitant qui, lorsqu’il existe,
assure l'essentiel de I'aide informelle et la
coordination de l'aide professionnelle. On
peut distinguer deux cas de figure pour les
proches.

— Soit la personne dépendante n’a qu'un
seul parent vivant, qu’il s'agisse d’'un pére,
d’une mere, d’'un conjoint, d’un fils ou

La dépendance : drames
humains et enjeux politiques

d’une fille. Celui-ci est alors piégé dans un
dilemme moral : doit-il maintenir a domicile
la personne dépendante en prenant le risque
de voir se dégrader la santé de celle-ci ainsi
que la sienne propre? Ou bien doit-il chercher
une solution d’hébergement, cofiteuse finan-
ciérement et moralement?

— Soit, et Cest le cas le plus fréquent,
la personne dépendante est entourée par
plusieurs parents sans forcément cohabiter
avec eux. Ceux-ci peuvent alors coopérer, se
défausser I'un sur 'autre ou entrer en conflit
I'un avec l'autre [63]. Ces proches parents
sont soumis, par le Code civil frangais, parfois
sans le savoir, a une obligation alimentaire
qui permet aux créanciers de la personne
dépendante, par exemple I'établissement
d’hébergement, de se retourner contre eux.

Au-dela de lobligation juridique, la
contrainte morale qui pése sur les parents
s'exerce sans limites des lors que le parent
concerné n'est pas pris dans d’autres obli-
gations, familiales ou professionnelles. Elle
se traduit en accusation d’abandon ou en
sentiment de culpabilité lorsque le proche
ne se montre pas aussi dévoué qu'on pourrait
'attendre. J’ai ainsi rencontré une femme
d’une soixantaine d’années dont le mari,
atteint de la maladie d’Alzheimer, vivait en
érablissement. Elle disait souflrir de ne plus
étre vraiment une épouse sans étre pour autant
traitée comme une veuve.

Ces situations sont humainement trés
difficiles. A la souffrance de voir son parent
diminué au point d’étre dépendant, s'ajoutent
les difficultés quotidiennes a assurer une
aide de qualité, sans en avoir forcément ni le
temps ni les compétences. La situation parait
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d’autant plus injuste que d’autres familles ne
sont jamais touchées par la dépendance d’'un
des leurs, et que les autres parents ne se mobi-
lisent pas toujours 4 la hauteur des besoins
percus par le proche mobilisé. Comment les
pouvoirs publics en France ont-ils abordé,
depuis les années 1990, la question de I'aide
aux personnes dépendantes maintenues a
leur domicile?

Les dispositifs d’aide aux personnes
dépendantes a domicile

Ils ont d’abord séparé, a partir de 1996, les
dispositifs applicables aux personnes dépen-
dantes selon qu'elles avaient plus ou moins
de 60 ans. Laide quotidienne apportée aux
plus jeunes restait prise en charge par les
politiques du handicap, dont la spécificité se
justifie pleinement en termes d’éducation et
d’emploi, mais non en termes de difficultés
de la vie quotidienne : qu'est-ce qui distingue
l'aide regue par une personne paralysée ou
désorientée selon que celle-ci a plus ou moins
de 60 ans?

IlIs ont ensuite mis en place le dispo-
sitif de l'aide personnalisée & I'autonomie
(APA) pour les plus de 60 ans, qui consiste
a rembourser des aides professionnelles a
domicile & condition qu’elles soient prescrites
par des équipes médico-sociales du conseil
général, en fonction du degré de dépendance
de la personne aidée, de I'évaluation de ses
besoins et des ressources de son ménage. Le
systéme rompait avec 'assurance maladie alors
méme qu’il Sagissait de soins de long terme.
Comme les aides aux personnes handicapées,
il relevait du secteur médico-social et non
du secteur sanitaire. Mais il conservait, des
anciennes politiques municipales d’aide aux
personnes 4gées, sa proximité avec le secteur
social, en principe réservé aux pauvres, alors
méme que 'APA était désormais une politique
universelle.

LAPA a permis de développer des emplois
d’aides ménaggres et d’auxiliaires de vie sociale
spécialisées dans l'intervention aupres des
personnes igées dépendantes. La pénibilité
et la précarité de ces emplois ont été souvent
décrites [19]. Ils relévent de conventions
collectives différentes selon que l'employeur
est une entreprise privée, une collectivité terri-
toriale, une association ou un particulier. Les
salariées ont conscience d’avoir une respon-
sabilité morale tres forte : la santé, voire la
survie, des personnes aidées dépendent de
leur capacité de jugement au jour le jour.
Elles risquent des accusations de maltraitance
ou de négligence, alors qu’elles travaillent en
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dehors de la chaine hiérarchique de controle
et de compétence qui caractérise le secteur
sanitaire. Elles sont soumises a des impératifs
de productivité horaire et elles sont souvent
contrdlées par des systemes de télégestion et
de pointage, comme si leur métier relevait
d’une logique industrielle.

Enfin, leurs salaires sont d’autant plus
bas que le secteur a dtt améliorer son enca-
drement, tant comptable que managérial,
tout en restant financi¢rement dépendant
des conseils généraux. Les politiques de la
dépendance sont pleinement territoriales :
les principes de l'action publique différent
selon les départements, allant du libéralisme
strict promouvant la régulation marchande du
secteur, & un systéme reproduisant a 'échelle
départementale I'assurance maladie ou, au
contraire, I'aide sociale [30]. Les salariés
frangais échappent ainsi au syst¢me de la
domesticité quasi-familiale, tel que peuvent
le connaitre ['Italie [42] et les Etats-Unis.
Une politique de professionnalisation a été
mise en place, qui passe par la promotion
du dipléme d’Ertat d’auxiliaire de vie sociale.
Cette politique a cependant toutes les chances
de rester un leurre.

La gérontologie : parent pauvre des
politiques sanitaires et sociales
Comparons en effet les ressources de trois des
domaines des sciences médicales et infirmiéres
ou se pose la question de l'aide a la dépen-
dance : la gérontologie, qui nous occupe ici;
la puériculture, qui a développé des systemes
de garde et de soin des jeunes enfants depuis
le xrx¢ siecle, et la psychiatrie qui a développé
un intérét pour la vie quotidienne de ses
patients en dehors de ’h6pital depuis les
années 1950. On constatera facilement que
l'aide 4 la dépendance gérontologique souffre
de moyens par personne aidée beaucoup plus
faibles que les deux autres, notamment en
connaissances, en organisation et en compé-
tences. Certes, les pays développés découvrent
la dépendance au moment méme ot le vieillis-
sement de la population en fait un probléme
de masse. Mais c’est 'espérance de vie en
bonne santé au grand 4ge qui augmente, et
non la prévalence de la dépendance 2 age
constant, ce qui offre des raisons d’espérer.
Certes, les personnes 4gées mobilisent moins
d’acteurs professionnels et politiques que les
meres et les nourrissons en période nataliste
ou que les patients psychiatriques apres le
traumatisme de la Seconde guerre mondiale.
Mais quand prendra-t-on la mesure de
ce que I'absence de volonté politique fait

subir aux personnes 4gées dépendantes,
sinon au moment ou les baby-boomers
commencent a s'inquiéter pour leur avenir?
Lorsqu'on évoque les 5 milliards de 'APA
pour justifier la prudence budgétaire, les
met-on en rapport avec les 169 milliards
de soins de santé? Comment justifier que
les personnes agées dépendantes hébergées
en établissement subissent en permanence
des formes de privation de liberté, liées aux
contraintes qui pesent sur les employées de
Iétablissement? Comment justifier que la
parole de celles qui restent 2 leur domicile
soit si peu écoutée, sinon par leurs proches,
parce que les salariées n'ont pas été formées
aux pathologies du grand age? Certes, la
relation d’aide est ambivalente et risquée. Mais
des compétences existent, notamment dans
le domaine du handicap et de la psychiatrie,
qui pourraient étre transférées a la géronto-
logie. De méme, les prouesses technologiques
qui permettent de compenser différentes
formes du handicap moteur et sensoriel
n'ont pas encore été diffusées en direction des
personnes Agées. Le risque existe sans doute
d’une surveillance accrue et d’'une paresse
intellectuelle conduisant a la recherche du
confort des seuls aidants. Mais il est temps
d’écouter les personnes dépendantes elles-
mémes, y compris les plus agées d’entre elles,
si I'on ne veut pas d’'une société qui ferme
les yeux et laisse les vieux aux mains de leurs
seuls proches, familles et professionnels, si
bien intentionnés soient-ils. &
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Panorama des questions
d’ordre éthique a poser
pour I'approche soignante
de la personne agée.

Emmanuel Hirsch

Directeur de I'Espace éthique/IDF,
professeur d’éthique médicale,
université Paris Sud

ans une approche de la relation de
soin, il importe de saisir le sens de
nos responsabilités 4 I'égard d’une
personne vulnérable dans la vieillesse. Ses
droits ne tiennent plus parfois qua l'attention
qui lui est témoignée, a la persistance d’'un
environnement propice & son bien-étre, aux
soins qui lui sont consacrés. Notre exigence
doit ainsi étre constante dans I'anticipation
concertée, au moment opportun, des déci-
sions importantes, et tout autant dans les actes
du quotidien, ces instantanés de I'existence
dont la signification gagne en profondeur
lorsque l'on pressent que désormais le temps
est compté. La délicatesse d’une attention
au creux d’une nuit d’insomnie, le bras qui
soutient une marche incertaine, cette présence
bienveillante qui rassure face aux fragilités sont
d’autant plus importants que I'expérience du
vieillissement confronte a des transformations,
des ruptures, des pertes profondes. Le gotit
de vivre, les attachements, les intéréts, les
passions s'estompent parfois ou alors perdent
en consistance, au point d’aboutir & une crise
identitaire que certains ne parviennent pas
A surmonter. Epreuve de la déroute, de la
sensation d’inutilité, d’'une forme de margi-
nalisation qui incite au retrait, 4 la rétraction,
cet isolement si proche du renoncement.
Dans trop de circonstances, au domicile
comme en institution, la condition de la
personne 4gée renvoie au sentiment de
disqualification qu’induit un cumul bien vite
insupportable de négligences, de dédain, de
manque de considération et donc de recon-
naissance comme de respect. Etre ainsi 1gnore
ou méprisé en tant que personne, révoqué
en quelque sorte de son statut social parce

Justesse d’un soin digne
de la personne

que «vieux» et de surcroit malade, marque
et stigmatise au point d’étre contraint soit a
la passivité d’une dépendance extréme, soita
la résistance, ne serait-ce qu'en revendiquant
une autonomie susceptible de s'exprimer dans
une posture d’opposition et de refus. En fait,
le choix s'avere limitatif entre une certaine
acceptation vécue comme I'abandon de ce
qui prévalait jusqualors afin de se soumettre
al'ordre des choses, ou alors le courage d’'une
protestation, au risque de générer hostilité,
les réprimandes, dés lors qu'une idéologie
de la protection et de la précaution inspire
des postures désormais rétives, pour ne pas
dire réfractaires a toute initiative considérée
«anormale», «atypique», voire « patholo-

gique».

Une approche du soin au-dela du médical
1l convenait, d’emblée, de poser ces quelques
considérations liminaires dés lors que l'in-
tention du soin peut apparaitre discutable
ou pour le moins ambivalente, lorsqu’il s'agit
d’accompagner dans un cheminement parfois
complexe une personne agée dont I'état de
santé sintrique pour beaucoup a tant d’autres
déterminants d’ordres existentiel, affectif,
psychologique et sociétal qui, forcément,
échappent aux capacités d’un suivi spécifi-
quement médical.

J observe toutefois que la relation possible
dans le parcours de soin est dotée d’une portée
tres exceptionnelle quand elle ne se limite pas
A des considérations strictement médicales,
dés lors que la personne Agée est reconnue
dans des aspirations, des envies, des projets
qui lui sont propres et relévent d’une histoire
de vie qui ne s'interrompt pas de manicre
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subite & un age prescrit. Ceux qui accom-
pagnent cet autre temps d’une vie, dont
on sait quil est celui d’une conclusion ou
plus encore d’'un aboutissement, gagnent a
comprendre que le processus de décision,
lorsque le contexte impose certains choix
délicats, releve de facteurs qui éclairent et
facilitent les arbitrages pour autant qu'on y
consacre I'attention nécessaire. La démarche
soignante, a cet égard, ne peut qu'étre délicate,
prudente, patiente, réceptive a l'attente de
lautre qu’il convient de solliciter, sans étre
intrusif, afin de l'associer aux choix qui le
concernent.

Il est vrai que les critéres habituels ou les
évidences s'avérent rarement satisfaisants dans
une approche personnalisée et circonstanciée.
Ils demeurent comme des repéres soumis 3
Iépreuve de I'évaluation de leur pertinence
dans un contexte spécifique de discussion
et d’arbitrage. La finalité d’un traitement,
comme son efficience, s'examine différemment
lorsquinterviennent des valeurs ou des enjeux
qui priment pour la personne, au point de
mettre en péril son «intérét supérieur», cela
du point de vue strictement médical. La
nuance semble simposer des lors que sont
mises en cause non seulement ['autorité de
la personne agée, mais tout autant sa faculté
de discernement et de prise en compte de
Purgence A se faire soigner, ne serait-ce que
pour préserver une qualité de vie menacée
par 'évolution de la maladie.

Au nom de quelle compétence est-on
en droit de se substituer a la personne, de
la contester, y compris lorsque sa volonté
sexprime dans le refus d’un traitement qui
lui parait vain? Réciproquement, peut-on
admettre comme allant de soi la revendication,
par la personne malade ou ses proches, de
traitements disproportionnés, voire compas-
sionnels, préférant alors la neutralité, 'équi-
voque ou l'indécision & une parole vraie, &
la détermination consensuelle d’'un projet de
soin justifié¢? Lengagement dans le soin releve
d’un sens de la responsabilité et du respect
del'autre peut-étre davantage attendu qu'un
activisme incohérent, une concession incon-
sistante ou alors un renoncement précipité
et imparfaitement accompagné.

Poursuivre notre analyse, méme si elle
est nécessairement succincte, nécessite que
soit convoqué le principe de justice bien
souvent ignoré dans I'accés aux traitements
qui peuvent s'avérer indiqués, y compris
pour des personnes 4gées. Une conception
dévoyée de l'utilitarisme, auxquels se réferent
de maniere avantageuse les gestionnaires de la
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santé, induit des choix aléatoires, pour ne pas
dire arbitraires, relevant tout particuli¢rement
du colit de certains dispositifs techniques
ou de molécules. Le méme cardiologue,
néphrologue ou cancérologue accédera a la
demande d’une personne 4gée motivée par
un environnement qui la soutient, alors qu’il
renoncera a proposer une option thérapeu-
tique 2 la personne incapable, pour ce qui
la concerne, de faire valoir sa cause, souvent
solitaire dans la vieillesse et la maladie. Du
reste, est-ce selon un certain seuil d’4ge établi
en fonction de critéres & préciser dans la
transparence, que devrait désormais relever
le processus décisionnel en matiere de santé?

De nouveaux défis nécessitant

une concertation publique

II est évident que face a la maladie, les
personnes agées ne sont pas en position
égalitaire, du reste comme elles ne I'ont pas
été auparavant du fait de leur position sociale
plus ou moins favorable a la prévention et
a 'accés aux soins. Le vieillissement de la
population francaise, avec son impact en
termes notamment de santé publique tenant
a l'incidence des maladies chroniques, des
maladies neurologiques dégénératives, aux
multiples aspects de la dépendance, impo-
serait une sensibilisation de la société a de
nouveaux défis qui doivent étre assumés
ensemble, déja dans le cadre d’une concer-
tation publique. Apparemment cette cause
ne trouve pas la place qu’il conviendrait de
lui reconnaitre aujourd’hui dans I'agenda
politique, méme si certains signes pourraient
indiquer, notamment dans le cadre de la stra-
tégie nationale de santé, des pistes d’évolutions
auxquelles nous sommes contraints.

Je souhaite insister, en fait, sur le fond
des questions d’ordre éthique qu'il convien-
drait d’approfondir dans notre approche
soignante de la personne gée. Au-dela de
I'énoncé des quelques données fragmen-
taires qui préceédent, notre attention devrait
porter sur ce qui détermine une personne
Agée & accepter ou a refuser un soin, non
pas a s'estimer encore digne d’un soin mais
A considérer que la dignité du soin rejoint
ou non sa propre exigence de dignité. Peut-
étre faudrait-il mettre des guillemets pour
mettre en valeur la «dignité du soin». Le
soin devrait toujours étre préoccupé de sa
dignité, je veux dire de sa valeur morale, de
sa fonction de médiation dans une relation de
vie avec une personne exposée a davantage de
vulnérabilités, d’incertitude et de souffrance
qu’une personne autonome investie sans autre

préoccupation majeure dans son quotidien.
Dés lors qu'il renonce a sa mission premiére, le
soin ne peut que dériver au gré des tendances
ou des contraintes circonstanciées, incapable
alors d’assumer sa fonction aupres d’une
personne qui en attend plus qu'un soutien
a sa survie.

La personne ne saurait étre définie seulement
par son age et sa maladie, ramenée en quelque
sorte & une condition ainsi déterminée par
des facteurs susceptibles d’amenuiser ce qui
caractériserait, selon certaines interpréta-
tions, son humanité méme. La singularité
de toute expérience humaine ne saurait étre
révoquée, y compris lorsque la personne
est affectée dans ses facultés cognitives, ses
capacités décisionnelles, son autonomie. Au
contraire, il convient de la reconnaitre comme
un élément essentiel, au méme titre que his-
toire d’une vie, susceptible d’envisager les
choix nécessaires en respectant la personne en
ce quelle est. Faute de quoi, dans une ultime
revendication de son identité, la personne se
considérera en devoir de refuser un soin atten-
tatoire 4 sa dignité. Défaite alors de l'exigence
du juste soin ou de la justesse d’un soin, qui
hante tant d’instances ou d’établissements qui,
pour une raison ou une autre, ont renoncé a
Pessentiel de leurs missions. &
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& La césure entre médecine

palliative et médecine curative
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La rupture entre médecine
curative et soins palliatifs
montre une indifférence
voire du mépris

pour 'accompagnement
en fin de vie. Elle

est également

source d’angoisse

pour les patients.

Didier Sicard
Professeur émérite de médecine interne,
Université Paris Descartes

e soin ne se résume pas A un parcours

fléché en raison des circonstances. Un

acte diagnostique, chirurgical, théra-
peutique s'intégre dans une continuité qui est
celle des ressources nécessaires pour répondre
a la demande d’'un malade. Il n'y a pas de
césure, il y a diversité de moyens adaptés a
chaque moment.

Une exception demeure : ce qui est nommé
«soins palliatifs». Au lieu d’en faire une
attitude nouvelle qui tienne compte du réel,
Cest-a-dire de 'inadéquation des possibilités
thérapeutiques avec 'état ou la demande plus
ou moins consciente du malade, la médecine
passe du «cure» au «care», de activisme a
I’écoute et I'attention. Comme s'il fallait avoir
a mourir pour que le malade soit respecté dans
ses souhaits et que sa parole soit entendue.
Certes la médecine n'a pas attendu la spécialité
de soins palliatifs pour «prendre soin» aux
moments ultimes de la vie, mais cette attitude
s'inscrivait dans le soin tout court.

La révolution culturelle des soins palliatifs
a été ambivalente : d’'un c6té une prise de
conscience de la violence paradoxale de la
médecine a des moments particuliers ol
la vie va cesser, justifiant une réflexion en
profondeur sur l'aide & apporter, mais de
lautre une rupture dans le parcours. Une
spécialité est apparue avec sa richesse, sa
recherche, ses lieux mais aussi sa culture.

Au lieu de pénétrer le coeur du brasier, Cest-
a-dire d’interroger la médecine dans sa finalité,
son efficience parfois teintée de violence, le
malade est transféré dans une autre équipe qui
va apparaitre comme étant celle qui portera
attention au malade plutét qu'a la maladie.
Cette intention si bienveillante du transfert

ne peut se faire sans susciter I'angoisse du
malade qui découvre que 'espoir n'est plus de
mise, que le compte & rebours est commencé
et qu’il n'y a pas de grice possible.

D’ou les euphémismes «nous allons faire
une pause», « nous allons mieux nous occuper
de votre douleur». 11 est vrai que les unités,
équipes de soins palliatifs sont dans 'ensemble
remarquables, découvrant le sens de leur
métier de soignant dans la plénitude plutot
que dans orgueil d’une médecine qui sauve
ou qui guérit.

Léconomie soudain s’y intéresse. Le finan-
cement doit étre spécifique. Lactivisme
ne peut plus étre évalué selon les normes
habituelles. Il faut donc un prix adapté.
Simplement, cette adaptation économique
va se trouver contrainte dans une temporalité
particuliere. Il ne faut pas mourir trop vite,
pas trop lentement! Désormais, I'aiguille du
temps égrene ses euros. La durée de séjour que
on souhaite habituellement la plus courte
possible devient ici une redoutable horloge
dont la seule présence va justifier le discours
qui interdit de donner la mort.

Les soins palliatifs ainsi devenus le lieu de
lits identifiés économiquement, manifestant
leur rejet de tout abrégement de la vie, ot
le temps du malade l'emporte sur celui de
la médecine, ot le bien étre, «la qualité» de
vie sont plus importants que sa durée. Cette
césure frangaise est étrange et contraste avec
les autres cultures médicales européennes
qui se situent plus dans la continuité que
dans la rupture.

Je réve d’une médecine ot les soins palliatifs
(car je crois qu’il s'agit d’une vraie approche
scientifique) interviendraient dés le début du
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diagnostic et non 2 la seule phase finale, et
ou celle-ci ne serait pas toujours annoncée
au malade en tant que telle dans une reven-
dication d’angoissante transparence.

Je voudrais que les soins palliatifs s'ins-
crivent dans une continuité avec des allers
et retours, interrogeant le « cure» dans son
utopie parfois indifférente. Je plaide pour que
Pensemble des étudiants y fasse un séjour de
quelques jours ou semaines pour découvrir
ce quest une vraie médecine dans son unité.

Je plaide pour que I'université ne regarde pas
les soins palliatifs avec mépris ou indifférence
(comme dernier refuge d’'un humanisme
désuet) mais intégre cette réflexion dans le
soin tout court.

Je plaide pour que la césure disparaisse
au profit simplement de l'attention et du
discernement au moment de la fin de vie,
comme une réponse essentielle de la médecine
du xxr¢ siécle et non comme une coexistence
d’un hopital «high-tech» qui déléguerait a
I'hospice la fonction du soin des derniers
jours. &
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La dépendance est
encore abordée de
facon différente si elle
survient avant ou apres
60 ans. Plaidoyer pour
une simplification du
dispositif avec une
filiere médico-sociale
regroupant les acteurs
de la dépendance et du
handicap.

Les références entre
crochets renvoient a la
Bibliographie générale
p.52.

Jean-Claude Henrard

Professeur émérite de santé publique
Université de Versailles Saint-Quentin-en-
Yvelines, gérontologue

De la dépendance a
la perte d’autonomie
un dossier en attente!

endant longtemps existait, en France,
Pune distinction administrative entre
personnes 4gées valides, semi-valides
et invalides. Les personnes ayant besoin de
'aide d’un tiers pour accomplir les actes
essentiels de la vie pouvaient, depuis 1975,
bénéficier de I'allocation compensatrice pour
tierce personne (ACTP). Par la suite, les
pouvoirs publics ont choisi de créer une
catégorie sociale 2 part, celle des personnes
Agées dépendantes. Cette création a pris pres
de vingt ans : le premier rapport officiel sur
les personnes Agées dépendantes date de 1979
[3]. De nombreux autres rapports [4, 9, 14]
suivront, identifiant les mémes priorités :
développement du soutien & domicile, «médi-
calisation » des établissements d’hébergement.
Mais, malgré I'accélération du vieillissement
démographique, du fait du déclin de mortalité
aux 4ges les plus élevés, dans un contexte de
raréfaction des ressources, ces mesures seront
rationnées. Elles saccompagneront d’incita-
tions financiéres pour une aide informelle ou
peu professionnalisée. Il sagira d’avantages
fiscaux accordés aux familles pour aider leurs
parents 4gés ou d’exonérations de cotisations
sociales accordées aux personnes 4gées elles-
mémes pour payer des aides & domicile.
Ce long cheminement aboutira, en 1997,
a la premiére loi sur la prestation spécifique
dépendance (PSD)'. Cette prestation s’ins-

1. Loin® 97-60 du 24 janvier 1997 tendant, dans I'attente
du vote de la loi instituant une prestation d’autonomie
pour les personnes 4gées dépendantes, & mieux répondre
aux besoins des personnes agées par l'institution d’une

prestation spécifique dépendance, JORF, 25 janvier 1997.
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la compensation de

quel que soit I'age :

crivait dans la logique de I'assistance?. Son
financement et sa gestion par les départe-
ments ont donné lieu 4 la diminution de leur
contribution financiére par rapport 3 TACTP
dont pouvaient bénéficier les personnes agées.

Du fait de ces insuffisances, le gouver-
nement instaurait, a partir du 1¢ janvier
20023, une allocation personnalisée d’auto-
nomie (APA) dont les conditions d’attribution
et les différents montants étaient plus généreux
et supprimaient en théorie les inégalités entre
départements, 'Etat devant assurer une péré-
quation financi¢re en cas de besoin. Mais des
disparités géographiques en matiére de prise
en charge sont signalées par un rapport de
la Cour des comptes sur les personnes agées
dépendantes [15] qui insiste sur les différences
dans le processus d’attribution, le contenu et
les montants correspondants des plans d’aide
financés par 'APA, conduisant a des disparités
financieres départementales. Linstauration de
cette nouvelle catégorie sociale a conduit Frat
et les conseils généraux a créer des emplois
de proximité pour aider les personnes Agées
dépendantes, au nom de la solidarité vis-a-vis
des anciens.

Le traitement de la dépendance des
personnes dgées depuis la fin des années 1990
a laissé en suspens une série de questionne-
ments [31] qui n'est pas propre aux personnes
4gées dépendantes mais concerne 'ensemble
de la population en perte d’autonomie.

2. Son obtention était soumise  conditions de ressource
et donnait lieu & récupération lors de la succession.

3. Loi n° 2001-647 du 20 juillet 2001 relative & la
prise en charge de la perte d’autonomie des personnes
agées et a l'allocation personnalisée d’autonomie, JORF,
21 juillet 2001.

Pourquoi la réponse a la dépendance

ne concerne-t-elle, en France, que les
personnes agées de 60 ans et plus ?

La réponse est liée au flou de la définition
et a la vision réductrice de la dépendance
limitée aux besoins d’aide de tiers pour
accomplir les activités de la vie courante et
aux seules personnes 4gées [32]. Elles ont
été portées d’'une part par les représentants
des médecins gériatres soucieux de définir
une clientele spécifique, d’autre part par les
conseils généraux refusant de payer allo-
cation compensatrice pour tierce personne
aux personnes igées de plus de 59 ans. UErat
a tranché en soutenant une proposition de
loi sénatoriale de créer a titre provisoire une
prestation spécifique dépendance. Le gouver-
nement suivant s’est contenté de sortir la
prestation de I'Aide sociale et de 'étendre &
des personnes moins séverement atteintes sans
aborder les questions de fond. On soulignera
que cette catégorisation & part des personnes
Agées dépendantes est unique en Europe.

Comment organiser et distribuer les
prestations de soins et d’aide de longue
durée au domicile et en institution,

de facon efficace et équitable ?

Plus particuli¢rement comment coordonner les
différentes interventions de soutien a domicile
pour que les personnes concernées restent
vivre, si elles le souhaitent, chez elles? Cela
passe par une reconnaissance du caractére
complexe et fragmenté de 'organisation et du
financement du dispositif au niveau collectif et
de la dispensation des prestations et services au
niveau individuel. Ces faits ont été soulignés
dans de nombreux rapports officiels, admi-
nistratifs et travaux de chercheurs [31]. Les

décideurs politiques et administratifs au niveau
central n’en ont pas tiré les conséquences. Ils
se sont contentés de renforcer le poids des
départements qui, ne gérant pas de services,
exercent un contrdle bureaucratique sur les
prestataires, tout en conférant aux agences
régionales de santé (ARS) un role moteur. Ils
ont multiplié les expériences de coordination
de fagon bureaucratique normative, imposées
au terrain sans prendre en compte les dyna-
miques locales et sans en évaluer les résultats.

Deux voies complémentaires s offrent alors.
La premiére, centralisée, consiste & mettre 3
plat les dispositifs par voie réglementaire ce
qui implique de trancher qui est leader entre
ARS et département pour 'allocation des
ressources et de créer une vraie filiére profes-
sionnelle médico-sociale. Des postes de coor-
donnateurs professionnels y apparaitraient,
avec une définition claire de leurs missions
(évaluer les situations complexes, coordonner
les différents intervenants professionnels et
familiaux au domicile, suivre les plans et les
parcours d’aide et soins particuli¢rement en
cas d’hospitalisation) et notamment de leur
articulation avec les médecins traitants.

La seconde consiste & expérimenter, dans
quelques régions, un dispositif simplifié
avec mise en réseaux des acteurs de terrain,
sanitaires et sociaux, concernés par la perte
d’autonomie avec une claire définition de
leurs objectifs, une évaluation de leur atteinte
et de leurs résultats. Dans tous les cas, cela
passe par la levée des obstacles administratifs
statutaires et tarifaires, par un renforcement
du secteur ambulatoire, par l'utilisation d’'un
systéme d’information intégré et par la prise
en compte des dynamiques sociales locales
conduisant les intervenants a vouloir vraiment
travailler ensemble autour d’objectifs partagés.

Comment adapter les établissements
d’hébergement au vieillissement

de leur population ?

Le vieillissement des pensionnaires des
établissements induit un renforcement des
personnels. Il nécessite des efforts de formation
en matiére d’évaluation globale des besoins, de
bonnes pratiques, de respect de I'identité, de la
dignité et des désirs des personnes hébergées,
notamment de celles atteintes de déficit
cognitif. Il passe aussi par une amélioration

4. Reposant sur des instruments multidimensionnels
standardisés permettant de lier I'évaluation au plan d’inter-
vention, de classer chaque personne dans un systeme de
case-mix et d’obtenir des indicateurs de qualité des soins.
Tel est par exemple le systéme d’évaluation interRAIL
www.francerai.fr
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de I'accessibilité de 'ensemble des batiments
et des chambres et par une organisation de
la vie dans Iétablissement aussi proche que
possible de la vie 2 domicile.

Comment aider les aidants familiaux ?
Silaide aux aidants familiaux ou de voisinage
vise légitimement & répondre aux effets négatifs
del'aide des lors que celle-ci excede une certaine
durée et intensité, tout en continuant i étre
préférée a l'institutionnalisation par I'aidé et
l'aidant, elle ne doit pas étre congue comme une
source de diminution des dépenses publiques.
Concretement, il peut sagir : de faciliter 'im-
plication, dans la durée, des aidants par des
incitations financiéres directes ou indirectes
(le paiement de I'aidant familial se faisant viz
la personne aidée) et/ou par l'octroi de droits
sociaux (en intégrant par exemple des heures
d’aides, au-dela d’un seuil, dans le calcul de la
pension de retraite) ; de permettre aux aidants
d’accéder & des moments de répit (centre de
jour ou hébergement temporaire; présence
d’un tiers vivant au domicile de la personne
aidée pendant une période breve) ; I'une aide
directe des professionnels pour conseiller et
soutenir les aidants informels dans leurs tAches.
Enfin, il peut sagir pour les aidants désirant
accéder ou rester sur le marché du travail de
mettre en place des mesures favorisant la conci-
liation entre aide et emplois.

Enfin, comment financer de fagon pérenne,
suffisante et équitable ces prestations ?

Assurer un financement pérenne, suffisant et
équitable passe idéalement par l'ouverture d’'un
nouveau droit social universel reposant sur la
solidarité nationale. Privilégier le recours a
P'assurance privée serait ne voir le risque «perte
d’autonomie» qu’a travers une logique comp-
table et le limiter aux personnes les plus pauvres.
En clivant la population relevant de l'aide
publique de celle relevant de la prévoyance
privée on s'orienterait vers un systéme a deux
vitesses qui s’éloigne des objectifs de notre
protection sociale. La solidarité nationale peut
étre renforcée en suivant plusieurs pistes’.

5. Augmentation des prélevements de CSG notamment
alignement de celle des retraités au-dela d’un seuil sur
celle des actifs, extension de la CSA aux non-salariés,
utilisation des aides fiscales accordées aux ménages prenant
en charge un vieux parent dépendant, suppression de
niches fiscales et des réductions de droits de succession
ou de donation, redéploiements des moyens du secteur de
soins de courte durée vers le secteur des soins de longue
durée - a condition qu'elle ne soit pas bureaucratique
(fermeture de lit) mais génére de véritables filieres de
soins - peuvent offrir des sources supplémentaires mettant
fin & des mesures peu compatibles avec la justice sociale.
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La solidarité nationale ne saurait se subs-
tituer & I'aide familiale, aujourd’hui de loin la
plus importante, mais reconnaitre cette aide
et la soutenir chaque fois que nécessaire sont
essentiels. Des assurances complémentaires,
des tickets modérateurs peuvent compléter
cette base de financement.

Luniversalité¢ de la prestation de compen-
sation de la perte d’autonomie implique une
harmonisation de sa reconnaissance, des
montants attribués pour les aides humaines
et techniques et pour les soins personnels
d’hygiéne, de la participation financiére des
personnes bénéficiaires.

Le contenu du panier de prestations
couvertes est a préciser (adaptation des
logements, aides techniques; inclusion de
soins techniques comme la kinésithérapie
d’entretien, essentielle pour des personnes
A capacités réduites; surveillance éventuelle
en fonction de la période pendant laquelle
la personne est capable de rester seule). Cela
implique d’intégrer ces éléments dans 'Ondam
médico-social et de les considérer comme
prévention de 'aggravation de la dépendance
dans les activités de la vie courante.

Le niveau d’aide (selon le type d’activité et
le nombre d’heures apportées par 'entourage)
A partir duquel est attribué un financement
socialisé est un choix politique. La modulation
de la participation financiere de la personne
en fonction de ses revenus peut faciliter cette
décision.

La neutralité des barémes des aides et soins
a domicile et en établissement doit permettre
le choix de solution correspondant 2 la volonté
de la personne ou de sa famille.

Trois obstacles principaux : la vision
juridico-administrative du changements, le
néo-corporatisme des associations/syndicats de
professionnels et de gestionnaires, les nouveaux
criteres d’évaluation des performances des
politiques publiques issus de entreprise.

La premicre, trop normative, ignore les réalités
locales, le deuxiéme a une vision réductrice
d’une question transcendant les clivages secto-
riels, les troisiemes prennent le pas sur I'analyse
des besoins, I'éthique des professionnels, le sens
du service public, la satisfaction des usagers/
bénéficiaires. Ce n'est quen s'attaquant A ces
obstacles quel'on pourra résoudre les problemes
conceptuels de gouvernance et de justice sociale
liés & la question de la perte d’autonomie des
personnes handicapées, notamment celles du
grand 4ge. Cela implique le plus souvent des
actions interministérielles. &
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Institut de recherche en santé publique

Sigle
IReSP

Statut

Groupement d'intérét scientifique créé en 2007, qui prend appui
sur I'lnserm pour sa gestion financiere. LIReSP coordone étroi-
tement son action avec I'Institut multi-thématiques de santé
publique (ISP) de I'Alliance des sciences de la vie (Aviesan).

Effectifs

Secrétaire générale

Claire-Isabelle Coquin

Trois chargés de mission, deux assistantes
Directeur

Jean-Paul Moatti

Directeur adjoint

Rodolphe Thiébaut

Partenaires

Les 23 partenaires signataires du GIS (Comité directeur)

Président

Le directeur général de la santé.

Ministéres

Ministére en charge de la Santé, Ministere délégué a la Recherche.

Opérateurs de la recherche en santé publique

Centre national de la recherche scientifique, Institut national de
la santé et de la recherche médicale, Institut de recherche pour le
développement, Institut national d’études démographiques, Ecole
des hautes études en santé publique, Union des établissements
d’enseignement supérieur catholique, Conférence des présidents
d’université, Fondation nationale des sciences politiques, Conser-
vatoire national des arts et métiers, Institut pasteur.

Agences et opérateurs de la santé publique

Haute Autorité de santé, Agence nationale de sécurité du médi-
cament et des produits de santé, Agence nationale de sécurité
sanitaire de I'alimentation, de I'environnement et du travail, Institut
de veille sanitaire, Institut national de prévention et d’éducation
pour la santé, Agence de la biomédecine, Etablissement francais
du sang, Institut national du cancer.

Organismes de protection sociale

Caisse nationale du régime social des indépendants, Caisse
nationale de I'assurance maladie des travailleurs salariés, Caisse
nationale de solidarité pour I'autonomie.
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Institut de Recherche
| enSanté Public]ue

- GIS-ReSP
Objectif
Développer et promouvoir la recherche francaise
en santé publique en instaurant un partenariat
respectant I'autonomie des institutions partenaires

Missions

e Définition d’une politique scientifique de recherche en santé publique.
e Mise en place d’une politique de gestion des outils collectifs.

@ Mise en ceuvre d’activités d’aide a la décision et d’expertise.

e Développement d’une politique de communication et de valorisation.

Domaines de recherche soutenus

e Fonctionnement du systéme de santé («health services research »)

e Politiques publiques et santé (leur impact sur la santé des populations,
la facon dont elles doivent évoluer, leurs conditions d’élaboration)

e Déterminants de la santé (approches transversales, prenant en compte
les interactions entre les différents déterminants)

Modalités d’action

e Etat des lieux des forces de recherche en santé publique

e Appels a projets de recherche

e Soutien d’équipes émergentes

@ Actions concertées ou groupes de travail

e Mutualisation d’outils pour la recherche en santé publique

e Gestion d’une cellule de coordination nationale des cohortes
e Valorisation des activités de recherche en santé publique

Budget mobilisé
Environ 10 millions d’euros par an

Coordonnées

IReSP

Biopark, batiment A

8 rue de la Croix-Jarry
75013 Paris

Téléphone : 0144236077
Courriel : info@iresp.net
Site internet : www.iresp.net
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Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées - Approches en fin de vie
Contribution de I'Erema a la concertation nationale sur la fin de vie
(21 septembre 2013)

¥ Espace national de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer
(Erema) a pour objectif de sensibiliser la société aux réalités

humaines et sociales de la maladie d’Alzheimer et des maladies
apparentées, aux solidarités indispensables, tout en développant
les réflexions indispensables aux approches médico-sociale et
scientifique de la maladie.
L'Erema a souhaité contribuer a la concertation nationale sur la
fin de vie en restituant a travers des échanges la complexité des
enjeux, ainsi qu’en énongant quelques propositions.
Cette interrogation s’avere d’autant plus essentielle et nécessaire
gu’elle concerne d’autres maladies dites apparentées qui relévent,
elles aussi, d’'une approche démocratique respectueuse de la
personne et juste a tous égards.
Pour les uns, les problémes éthiques liés a la maladie d’Alzheimer
sont trés spécifiques : ils recouvrent un ensemble de questions
bien déterminées (annonce du diagnostic, autonomie et faculté
décisionnelle, qualité de vie, consentement aux soins, participation
a la recherche, génétique, fin de vie). Pour d’autres, la réflexion
éthique doit étre beaucoup plus large : elle ne saurait se réduire ni
a la seule déontologie soignante, ni au seul espace institutionnel
du soin, mais s’ouvrir au contraire sur une perspective sociétale
et avoir une portée politique.
La vocation d’un Espace de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer
n’est pas de trancher entre ces différentes conceptions, mais de
les accueillir, pour permettre un débat véritablement pluraliste sur
des questions qui nous concernent tous et qui, de toute évidence,
ne se limitent pas au champ spécifique de la maladie d’Alzheimer.
Emmanuel Hirsch

personnes agées

Baby-boom et allongement de la
durée de vie : quelles contributions
au vieillissement ?

Didier Blanchet, Francoise Le Gallo
Insee analyses n°® 12,

septembre 2013. 4 p.

Le maintien d’une fécondité
relativement élevée et un flux
migratoire de I'ordre de 100000
entrées annuelles devraient suffire
a préserver la France d’un pro-
cessus de vieillissement par le
«bas», celui qui découlerait d’'une
baisse de la population d’age actif.
L effet du baby-boom se superpose
a ce mouvement tendanciel. Les
baby-boomers ont d’abord retardé
le vieillissement en venant gonfler
les tranches d’age actives. Leur

arrivée progressive aux tranches
d’'age élevées le fait accélérer de
2006 a 2035. |l ralentira ensuite
anouveau a partir de 2035-2040.

personnes agées

Construire un parcours de santé
pour les personnes agées
ANAP Octobre 2013. 48 p.

Ce document a vocation a
répondre aux gquestions pra-
tiques auxquelles sont confrontés
les acteurs concernés par le
parcours de santé. Le projet se
compose de fiches thématiques
dont la lecture est conseillée par
ordre chronologique car elles
reprennent une a une les phases
clés de la démarche : 1. Le dia-

gnostic territorial : Pourquoi faire un
diagnostic territorial et une feuille
de route ? Comment répondre aux
besoins populationnels? 2. Le
programme de parcours de santé
de territoire : Comment organiser le
parcours de santé sur un territoire ?
3. La gouvernance : Comment
mettre en ceuvre un systéme de
gouvernance pour un parcours de
santé? 4. La contractualisation :
Comment engager les acteurs en
contractualisant? 5. L'animation
territoriale : Quelles sont les
fonctions d’animation autour d’'un
contrat territorial ? 6. L'évaluation :
Comment anticiper?

Prise en charge médicale des
personnes vivant avec le VIH :
recommandations du groupe
d’experts, rapport 2013
Philippe Morlat

La Documentation frangaise,
septembre 2013. 478 p.

Les récentes évolutions
en matiére de prévention,
dépistage, traitement et prise en
charge du sida justifient I'actuali-
sation des précédentes recomman-
dations qui dataient de 2010. Ce
rapport, élaboré par un groupe d’ex-
perts composé de professionnels
de la santé travaillant champ du
VIH, d’associations et de malades,
présente tout d’abord un état des
lieux épidémiologique en France.
Il apporte des recommandations
précises relatives aux indications
et modalités de prescriptions des
antirétroviraux ainsi que des orien-
tations claires de prise en charge
des personnes vivant avec le VIH
pour I'ensemble des problemes
de santé auxquels ils peuvent
étre confrontés. Il préconise éga-
lement des recommandations pour
I'organisation des soins et I'amé-
lioration des conditions de vie de
ces personnes souvent touchées
par la précarité. Enfin il propose
une synthéese sur les stratégies de
dépistage et de prévention.

Le diabéte,

une épidémie silencieuse

Francoise Héritier, Eveline Eschwege,
Gérard Salem et al., préface de
Francois Bourdillon

Le bord de I'eau, 2013. 327 p.

Le diabéte est une épidémie, un
enjeu de santé publique, du fait
de sa montée en fréquence, de sa
gravité et de son colt majeur pour
I'assurance maladie. D’ou cet état
des lieux qui couvre la diversité
des champs de la diabétologie :
préventif, curatif, épidémiologique,
anthropologique, économique. L or-
ganisation du systéeme de santé et
la démocratie sanitaire y sont aussi
interrogées dans une perspective
régionale, nationale, européenne,
mondiale.

organisation des soins

Proposition de recommandations
de bonne pratique facilitant
I'hospitalisation des patients en
provenance des services d’urgence
Pierre Carli

Conseil national de I'urgence
hospitaliére. CNUH, 2013. 18 p.

¥ encombrement des urgences
est devenu une préoccupation
nationale relayée par les médias. La
saturation importante et durable des
structures d’'urgence est constatée
depuis plusieurs années. L'aval
des urgences est identifié comme
responsable de cette situation par
les médecins urgentistes et profes-
sionnels de I'urgence. L' objectif
de la mission est de formuler
des recommandations simples et
concréetes destinées a I'ensemble
des établissements dont une partie
au moins pourrait étre mise en place
avant octobre 2013.

La rubrique Lectures a été rédigée par
le Centre de ressources documentaires
multimédia du ministére chargé de la
Santé (sauf mention contraire).
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La revue adsp

Actualité et dossier en santé publique (adsp) est la revue trimestrielle du Haut Conseil de la santé publique.

Elle apporte des repéres a tous ceux qui, dans le cadre de leur activité ou de leur formation, doivent connaitre
I'actualité en santé publique dans toutes ses dimensions : épidémiologique, juridique, économique, sociologique,
institutionnelle.

Chaque numéro comporte des rubriques régulieres (HCSP direct, Actualité, Lectures...), ainsi qu’un dossier thématique pédagogique
coordonné et rédigé par des spécialistes du domaine. Ce dossier a pour ambition de donner un panorama complet de la problématique
abordée : avec des données épidémiologiques, des informations juridiques et économiques, une description du dispositif dans lequel
elle s'inscrit, I'état de la recherche, les problemes particuliers, les perspectives ainsi que des informations sur les expériences étrangeres.

Les articles sont, pour la majorité, des articles de commande sur des themes décidés par le comité de rédaction qui sollicite, pour les
rédiger, des auteurs dont la compétence est reconnue. Les articles spontanément proposés a la rédaction sont d’abord vus par le rédacteur
en chef; ceux qui semblent les plus intéressants sont ensuite envoyés a plusieurs relecteurs, pour avis, avant d’étre proposés au comité
de rédaction. Les auteurs ne sont pas rémunérés. Les auteurs sont responsables des opinions qu'ils expriment dans cette publication.
Ces opinions ne sont pas nécessairement celles du HCSP. Il

Conflits d’intéréts
La revue devant répondre aux criteres de qualité fixés par les conseils nationaux de la formation médicale continue, la rédaction s’assure
que les conflits d’intéréts éventuels sont clairement identifiés comme tels dans Iarticle.

Tous les articles sont signés et accompagnés des coordonnées complétes des auteurs. Ces derniers sont systématiquement invités
par la rédaction a signaler toute relation contractuelle avec une entreprise du médicament ou spécialisée dans les dispositifs médicaux,
susceptible de créer un conflit d’intéréts compte tenu du théme traité dans I'article. S'il existe un conflit, la déclaration d’intérét figure
obligatoirement en fin d’article. ™l

Indexation de la revue dans les bases de données
La revue adsp est référencée dans :

e la Banque de données santé publique (BDSP), interrogation libre mais consultation des notices bibliographiques et du texte intégral
sur abonnement;;

e labase Pascal, gérée et produite par I'Inist (Institut de I'information scientifique et technique) du CNRS. Cette base est pluridisciplinaire
et multilingue, analysant la littérature internationale dans le domaine de la médecine. Elle comprend environ 17 millions de notices. Ml

La revue sur le site Internet du Haut Conseil de la santé publique
Sur le site du HCSP htpp://www.hcsp.fr, vous pouvez retrouver :

e Les sommaires et des extraits de tous les numéros parus depuis 1992. Les numéros anciens et ceux dont le tirage est épuisé sont
consultables et téléchargeables intégralement. Une recherche par mot clé est possible.

e Les instructions aux auteurs.

e Les conditions d’abonnement, avec un lien direct sur le site de La Documentation frangaise. Ml
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