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INTRODUCTION

La population francaise vieillit. Selon 'INSEE, Institut National de la Statistique et des
Etudes Economiques, en France, la proportion des personnes agées de plus de 75 ans
passera de 8.5% en 2007 a 13.6% en 2035 et 16.2% en 2060 (1). Dans la population
hospitalisée en France, les personnes agées sont surreprésentées. Ainsi, les personnes de
75 ans et plus représentaient en 2009 15% de la population hospitalisée au moins une fois
dans 'année (2).

La question de leur devenir aprés I'hospitalisation est trés importante (2). Et ce
notamment aprés une hospitalisation dans un service de soins de suite, destiné aux
personnes ne pouvant rentrer a domicile dans les suites d’'une hospitalisation en soins aigus
et dont le r6le est défini par cing fonctions se combinant & des degrés variés : limitation des
handicaps physiques, restauration somatique et psychologique, éducation du patient et de
son entourage, poursuite et suivi des soins et du traitement, et préparation de la sortie et de
la réinsertion (3). Cette question est d’autant plus importante qu’a partir de 80 ans, le désir
de rester a son domicile augmente fortement et devient supérieur a la moyenne des opinions
tous ages confondus (4).

L’entrée en établissement d’hébergement pour personne agée dépendante (EHPAD)
arrive suite a un tournant dans la vie de la personne agée, comme le rappelle le rapport de
I'IGAS, Inspection Générale des Affaires Sociales, d’aout 2009 relatif aux codts a la charge
des résidents en EHPAD, « on ne se situe pas dans la logique d’un choix éclairé entre
plusieurs solutions alternatives : 'admission en EHPAD se fait lorsqu’il n’existe plus aucune
autre solution. L’admission en EHPAD se fait aprés qu’on soit allé au bout des autres
solutions et particulierement du maintien a domicile et/ou a la suite d’un accident qui
précipite le cours des choses. Le consommateur n’est donc pas en situation de choix entre
une admission en EHPAD et une autre modalité » (4). Ainsi, les personnes agées entrent
dans un de ces établissements dans la plupart des cas dans les suites de problémes de
santé ou dans les suites d’'une hospitalisation (selon le dossier de la DREES en 2003,
interrogés sur les raisons ayant conduit a leur entrée en établissement, 67 % des résidents
évoquent leur état de santé ou une incapacité physique (5)). Et « l'acteur social » majeur
dans le processus d'institutionnalisation est la famille, qui a participé (comme acteur principal
ou non) a la demande d'admission dans 37 % des cas (5). Et lorsque les personnes agées
déclarent avoir fait le choix d’entrée en EHPAD (10% (5)), il s’agit plus d'un « choix sous
contrainte dans lequel rester a domicile est vécu comme une exposition a un risque trop
important (6)», ce qui renvoie & une évaluation objective mais aussi subjective de la situation
par la personne agée elle-méme et/ou par son entourage.

La qualité de vie est définie comme « la perception qu'a un individu de sa place dans
I'existence, dans le contexte de la culture et du systéme de valeurs dans lesquelles il vit, en
relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes » (OMS, 1993) (7).
Ce concept renvoie souvent a quatre dimensions (8), tant objectives que subjectives : I'état
de santé physique de la personne et ses habilités fonctionnelles, ses sensations somatiques,
son état de santé psychologique, son statut social et son environnement relationnel.

Le concept a pour point central la notion de perception, de « satisfaction globale du
sujet vis-a-vis du sens général qu’il donne au bien-étre » (9). Cette importance conférée au
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point de vue de la personne ajoute a la complexité du concept : la qualité de vie est un
critere d’appréciation censé revétir un caractére objectif alors méme qu’elle est I'objet d’'une
interprétation subjective au plus haut point (8).

Enfin, si la qualité de vie varie selon I'appréciation de chaque personne, elle évolue
également dans le temps : elle renvoie a une situation a un moment donné et non a un état
stable. Ainsi la qualité de vie percue par les personnes agées et celle estimée par leur
entourage semblent étre un des éléments pris en compte lors de la décision d’entrée en
EHPAD.

De nombreuses études portent sur les facteurs de risque d'institutionnalisation dans
la population générale dont les principales ont fait I'objet d’'une synthése par Miller et
Weissert (10) et d’'une méta analyse par Gaugler (11). D’autres études rendent compte des
facteurs prédictifs d’entrée en maison de retraite (nursing home des anglo-saxons) a la sortie
d’hdpital (12), ou bien analysent un facteur particulier comme les ressources (13), I'existence
ou non d'une dépression (14), le fardeau des aidants (15)(16). Enfin, plusieurs études
montrent une corrélation entre I'état de santé subjectif (qui est un élément de la qualité de
vie) et la morbidité et la mortalité(17) ou bien I'influence de la qualité de vie rapportée a la
santé a un moment donné sur celle mesurée plus tard(18).

Mais aucune étude ne s’intéresse a l'influence de qualité de vie des personnes agées
hospitalisées en soins de suite et a celle estimée a ce moment-la par leur entourage,
notamment leurs aidants naturels sur leur devenir.



PARTIE 1 : GENERALITES
. LE VIEILLISSEMENT

1. Définitions vieillesse, vieillissement

L’age d’entrée dans la vieillesse recule avec 'augmentation de I'espérance de vie.
L’OMS retient le critere d’age a partir de 60 ans et plus (19). Pour 'INSEE et les Pouvoirs
Publics, c’est plutdt 65 ans c'est-a-dire 'adge du départ en retraite (20). Pour le Gériatre, c’est
75 ans, age de la prise en charge par la médecine des personnes agées et age de survenue
des premiéres situations de dépendance.

Sur le plan socio-économique, la vieillesse correspond au changement de statut
social et résulte de la cessation d’activité professionnelle soit vers I'age de 50 a 60 ans (21).
Mais pour le calcul du taux d’équipements et de services destinés aux personnes agées,
'age de 75 ans est pertinent (22). Ambigu et peu représentatif de la notion qu’il véhicule,
I'age seul, choisi pour représenter la vieillesse, n’est pas suffisant. L’approche classique qui
définit la personne agée a partir d'une limite d’age ne permet pas de représenter la variabilité
extréme entre les individus.

Selon la définition de I'OMS: «le vieillissement est un processus graduel et
irréversible de modification des structures et des fonctions de l'organisme résultant du
passage du temps». Il correspond a l'ensemble des processus physiologiques et
psychologiques qui modifient la structure et les fonctions de I'organisme a partir de 'age
mar. Le processus de vieillissement est complexe et multifactoriel. Il est la résultante des
effets intriqués de facteurs génétiqgues (vieillissement intrinseque) et de facteurs
environnementaux auxquels est soumis l'organisme tout au long de sa vie. Il s'agit d'un
processus lent, progressif et irréversible. (23)

2. Données démographiques

Le vieillissement démographique est défini par I'accroissement de la population dgée
par rapport a la population totale (24). En France, la population frangaise vieillit. En 1960, les
plus de 60 ans représentaient 16.7% et les plus de 75 ans 4.3% de la population totale (1) ;
en 2011, les plus de 60 ans représentent 22.9% et les plus de 75 ans prés de 8.9% de la
population totale (25). Ceci s’explique a la fois par la transition démographique, par
'augmentation de I'espérance de vie et par le recul de la fécondité (méme si le taux de
fécondité en France, malgré un fort recul jusqu'en 1998, est en augmentation depuis ; il est
plutét élevé, & 2.01 enfants par femme en 2011 pour une moyenne européenne de 1.59 (25)
en 2010). C’est pourquoi, comme nous l'écrivions dans lintroduction, selon I'INSEE, en
France, la proportion des personnes agées de plus de 75 ans passera de 8.5% en 2007 a
13.6% en 2035 et 16.2% en 2060 (1). Si les tendances démographiques actuelles se
maintiennent, le nombre de personnes de 60 ans et plus augmenterait, a lui seul, de 10,4
millions entre 2007 et 2060. En 2060, 23,6 millions de personnes seraient ainsi agées de 60
ans ou plus, soit une hausse de 80 % en 53 ans. L’augmentation est la plus forte pour les
plus agés : le nombre de personnes de 75 ans ou plus passerait de 5,2 millions en 2007 a
11,9 millions en 2060 ; celui des 85 ans et plus de 1,3 a 5,4 millions (1) donnant a la
pyramide des ages une forme de « jarre » ou de « bonbonniére » (figure 1).



Figure 1: Pyramide des ages en 2007 et 2060
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L'espérance de vie a la naissance représente la durée de vie moyenne d'une
génération fictive soumise aux conditions de mortalité de I'année. En 2011, I'espérance de
vie des femmes a la naissance est de 84.8 ans et celui des hommes de 78.2 ans, soit un
gain de 1.9 ans pour les femmes et 2.8 ans pour les hommes en 10 ans (25). Il persiste
toujours un écart méme s’il tend a se réduire, 'espérance de vie des hommes augmentant
un peu plus rapidement (en moyenne 3 mois par an) que celui des femmes (2 mois par an)
(25).

L’augmentation de I'espérance de vie a conduit a s’interroger sur la qualité de ces
années gagnées, et le concept d’espérance de vie en bonne santé a ainsi été développé.
L'espérance de vie en bonne santé ou années de vie en bonne santé (AVBS), représente le
nombre d'années en bonne santé qu'une personne peut s'attendre a vivre, une bonne santé
étant définie par I'absence de limitations d'activités (dans les gestes de la vie quotidienne) et
I'absence d'incapacités ; elle est aussi appelée espérance de vie sans incapacité (EVSI)
(26). En 2010, elle est pour les femmes de 63.5 ans et pour les hommes de 61.9 ans, en
Iéger recul pour les deux sexes (27).

3. Données biologiques, génétiques et aspects fonctionnels
du vieillissement

Le vieillissement est un phénomene physiologique complexe avec des facteurs a la
fois génétiques et environnementaux.


http://www.insee.fr/fr/methodes/default.asp?page=definitions/generation.htm

a) Sur le plan génétique :
On distingue trois phases au cours de la vie pour toutes les espéces animales :

- Le développement : temps de la croissance
- Lareproduction : temps de la fertilité
- Lasénescence : temps physiologique aboutissant a la mort programmée

Lors de la sénescence, au sein d'une méme espéce, des facteurs génétiques
individuels interviennent comme le montre la comparaison entre jumeaux monozygotes et
dizygotes, la différence d’age au décés du 2°™ jumeau étant plus grande chez les seconds
(28). Egalement, le modéle de la drosophile confirme la part génétique : en effet, la longévité
des individus augmente de génération en génération aprés sélection systématique des
descendants des femelles les plus agées. De nombreux génes jouent un rdle dont on
distingue deux catégories: ceux de longévité a expression précoce qui assurent la
maintenance tissulaire et ceux de sénescence a expression tardive qui assure la
maintenance de lintégrit¢é génomique. De plus le polymorphisme de certains génes
d’expression tardive peut étre protecteur ou délétere, comme le géne codant pour I'ApoE,
impliqué dans les modifications cognitives liées a I'age et la maladie d’Alzheimer dont 'alléle
€2 est protecteur, contrairement a l'alléle €4 (28).

b) Sur le plan moléculaire et cellulaire :
Différents processus sont impliqgués dans le vieillissement, dont les plus étudiés sont
'axe hormone de croissance/IGF-1/insuline, le stress oxydatif, le raccourcissement des
télomeres.

Concernant I'axe hormone somatotrope/IGF-1/insuline, chez le nématode C. elegans,
cet axe est le principal déterminant de la longévité. Toute mutation génétique interrompant
cet axe entraine une augmentation de la durée de vie. Chez les mammiféres, chez les souris
knock-out IGF-1R, cela entraine un retard de croissance mais une augmentation également
de la durée de vie. Chez 'homme, de faibles taux d’insulinémie plasmatique sont associés a
une mortalité retardée. Ainsi la restriction calorique, qui a pour conséguences une diminution
de la sécrétion d'IGF-1 et d’'insuline avec une augmentation de la sensibilité a l'insuline,
permet d’augmenter la durée de vie (28).

Par ailleurs, les radicaux libres, produits par le métabolisme de I'oxygéne, ont un
potentiel toxique important: oxydation de I'ADN, oxydation des chaines polypeptiques,
glycation des protéines et hydroperoxydation des acides gras saturés, des lipides et des
lipoprotéines. Aussi appelés « espéces réactives a 'oxygéne », ils semblent expliqués les
altérations physiopathologiques de la sénescence : accumulation avec I'age des marqueurs
biologiques du stress, affaiblissement des mécanismes de réparation des protéines et de
I’ADN, augmentation de la durée de vie des drosophiles par surexpression d’enzymes luttant
contre le stress oxydatif (28).

La longueur des téloméres, séquences non codantes situées aux extrémités des
chromosomes, diminue a chaque cycle de réplication cellulaire. Son passage au dessous
d’'une taille critique déclenche des signaux d’arrét des divisions cellulaires et I'activation des
voies de sénescence (28).



c) Aspects fonctionnels du vieillissement
Vieillissement artériel et cardiovasculaire (24):

- Plusieurs mécanismes sont impliqués dans la genése des modifications de la
paroi artérielle, a savoir l'artériosclérose liée au vieilissement en lui-méme,
I'hypertension artérielle et I'athérosclérose.

- L’artériosclérose consiste en une rigidification diffuse des gros troncs artériels par
I'atteinte de la média entrainant notamment une augmentation de la pression
artérielle, elle-méme responsable, par un défaut de couplage entre le cceur et les
vaisseaux, d’'une augmentation du travail pulsatile du cceur avec hypertrophie
ventriculaire gauche et diminution de la perfusion coronarienne.

Vieillissement cérébral (24):

- La masse du cerveau diminue avec I'dge (perte de 20% environ a 80 ans). Elle
est liée a une diminution du nombre de neurones corticaux et de connexions
synaptiques, associée a une modification de la physiologie synaptique.

- Les fonctions motrices et sensitives sont peu affectées, par contre, il y a une
diminution globale des fonctions intégratives avec augmentation du temps de
réaction et déclin modéré de la mémoire (rappel des faits nouvellement encodés).
Il est également observé une réduction et déstructuration du sommeil ainsi qu’'une
diminution de la sensation de soif.

Vieillissement rénal (24):

- Il y a une perte progressive des glomérules fonctionnels (perte de 30 a 50% a
I'age de 70 ans). Néanmoins, le débit de filtration glomérulaire est peu affecté car
méme si la masse musculaire diminue, la créatininémie varie peu avec I'age car il
existe une hyperfiltration des néphrons restants.

- Le pouvoir de concentration des urines et la capacité a éliminer les excées sodés
diminuent également, la fonction tubulaire étant modifiée.

Vieillissement respiratoire (24):

- La capacité ventilatoire diminue. Cela est lié a la diminution de la compliance
pulmonaire, de la compliance thoracique et de la capacité des muscles
respiratoires.

Vieillissement de I'appareil locomoteur, de la peau et des phanéres (24):

- La masse musculaire diminue, étant donné une sarcopénie, avec diminution de la
force motrice. La masse osseuse diminue également pouvant aller jusqu’a
'ostéoporose.

- La peau perd de son élasticité, en raison d’'une altération du tissu élastique, d’un
épaississement fibreux du derme, d’'un aplanissement de la jonction dermo-
épidermique et d’'une diminution du nombre de mélanocytes, créant les conditions
de l'apparition de la dermatoporose, favorisée par I'exposition solaire..

- Une xérose cutanée est également retrouvée, les glandes sébacées étant moins
efficientes.



Vieillissement des organes des sens (24):

- Il est retrouvé a divers degrés une presbyacousie, une cataracte progressive par
opacification du cristallin, une presbytie, une presbyvestibulie, une diminution de
la sensibilité olfactive et gustative.

Vieillissement de I'appareil digestif (24):

- |l est retrouvé des modifications bucco-dentaires, une diminution du flux salivaire,
et une hypochlorhydrie au niveau de I'estomac. Le péristaltisme intestinal est
ralenti.

- Le débit sanguin hépatique et splanchnique diminue, avec diminution de la masse
hépatique, entrainant une moindre réactivité des capacités métaboliques, de
biotransformation et de synthése protéique en cas de stress.

4. Notion de fragilité
On distingue trois types de vieillissement (24):
- Le vieillissement pathologique avec morbidité et retentissement fonctionnel

- Le vieilissement usuel avec réduction des réserves adaptatives, insuffisantes
pour s’adapter aux situations de stress qui renvoie au concept de fragilité

- Le vieillissement réussi avec maintien des capacités fonctionnelles et absence de
pathologie (12 a 58% de la population)

La fragilité est définie par la Société Francaise de Gériatrie et de Gérontologie par
« un syndrome clinique qui refléte une diminution des capacités physiologiques de réserve
qui altére les mécanismes d’adaptation au stress. Son expression clinique est modulée par
les comorbidités et des facteurs psychologiques, sociaux, économiques et
comportementaux. L'age est un déterminant majeur de fragilité mais n’explique pas a lui seul
ce syndrome. La prise en charge des déterminants de la fragilité peut réduire ou retarder ses
conséquences ».

La notion de fragilité de la personne agée apparait progressivement au cours des
années 1980, pour décrire une personne agée qui a besoin d’autrui pour les activités de la
vie quotidienne (29). Cette notion évolue progressivement notamment avec Fried (30) qui
propose le concept de phénotype de fragilité, défini par I'existence d’au moins trois criteres
sur cing proposeés : I'age, 'amaigrissement (perte de 5 kg ou de 5 % du poids du corps dans
I'année), I'affaiblissement (force de préhension inférieure a 20 % de la norme pour I'age, le
sexe et 'index de masse corporelle), 'asthénie (par auto-questionnaire), le ralentissement de
la marche (temps de parcours de 4,5 m supérieur a 20 % des normes pour I'age et la taille)
et le faible niveau d’activité physique (hommes < 383 Kcal/semaine, femmes < 270
Kcal/semaine).

Rockwood (31) propose une évaluation de la fragilité en intégrant la notion de perte
de réserve fonctionnelle dans un concept dynamique associant des facteurs biomédicaux et
psychosociaux avec les comorbidités associées. Cette échelle comporte 7 catégories de
personnes agées selon leur degré de fragilité : en forme (actif, énergique, motivé ; ces
personnes ont une activité réguliere et sont en meilleure forme que celles de leur age), en
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santé (sans maladie active mais en moins bonne forme que la premiére catégorie), traité
pour une maladie chronique (les symptdmes sont bien contrdlés), en apparence vulnérable
(bien qu’indépendant, ces personnes ont des symptdmes d’une maladie active), légérement
fragile (avec une dépendance limitée pour les activités instrumentales), modérément fragile
(besoin d’aide a la fois pour les activités instrumentales et pour les gestes de la vie
quotidienne), séverement fragile (complétement dépendant). Il renvoie donc également a la
notion de dépendance, définie par l'impossibilité partielle ou totale pour une personne
d'effectuer sans aide les activités de la vie, qu'elles soient physiques, psychiques ou
sociales, et de s'adapter a son environnement (32).

Le syndrome de fragilité est un marqueur de risque de mortalité et d’événements
péjoratifs, notamment d’incapacités, de chutes, d’entrée en institution et d’hospitalisations
(33).

Ainsi, si I'on vit de plus en plus vieux et globalement en meilleure santé, si I'on
connait un peu mieux les aspects biologiques et fonctionnels du vieillissement, il n’en résulte
pas moins que I'on observe en France un vieillissement démographique important avec une
augmentation des personnes &agées notamment fragiles, voire polypathologiques,
dépendantes, dont le recours au systeme de soins est plus fréquent.
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.  HOSPITALISATION DES PERSONNES AGEES

1. Hospitalisation des personnes de plus de 75 ans : données
épidémiologiques

Les personnes agées sont surreprésentées dans la population hospitalisée : ainsi en
2008, les personnes de 60 ans et plus représentaient 22 % de la population, mais 33 % de la
population hospitalisée au moins une fois au cours d’'une année. De méme, les 75 ans et
plus représentent 8.9 % de la population mais 15 % de la population hospitalisée au moins
une fois dans I'année (2). L’hospitalisation (c’est a dire le recours a I'hdpital au moins une
fois dans I'année) concerne ainsi plus du tiers d’'une classe d’age aux grands ages (80 ans et

plus).

Les groupes de pathologies entrainant le plus grand nombre de journées
d'hospitalisation pour les plus de 65 ans (34) sont, par ordre décroissant, les maladies
cardiovasculaires, les tumeurs, les traumatismes et empoisonnements (fractures, entorses,
plaies, effets secondaires néfastes des médicaments...) et les maladies digestives (y
compris les maladies de la bouche et des dents) (51 % des journées en 2004).

L’accés a [I'hospitalisation pour les personnes agées se fait de maniére
surreprésentée par les urgences. En effet, une enquéte la DREES publiée en janvier 2003
(35) constatait que le recours aux urgences était plutdt élevé pour les personnes agées de
plus de 80 ans (celui le plus important étant pour les enfants de moins d’'un an). Ainsi, a
partir de 70 ans, le taux de recours aux urgences augmente fortement pour dépasser les
40% a compter de 80 ans. Les consultations des personnes agées aux urgences donnent
lieu a bien plus d’hospitalisations que celles des plus jeunes. En effet, le taux
d’hospitalisation augmente avec 'age pour atteindre 49 % pour les 71-80 ans ; au-dela, plus
d’un patient sur deux arrivants aux urgences a besoin d’étre hospitalisé.

Une fois entrées par les urgences, les personnes agées seéjournent a I'hépital en
moyenne plus longtemps que le reste de la population hospitalisée. Jusque vers 60 ans, les
durées moyennes de séjour croissent trés légerement avec I'age (figure 2). En revanche, a
partir de 70-75 ans, la croissance devient nettement plus forte. Ainsi, la durée moyenne de
séjour est a peine plus élevée a 60 ans qu’'a 45 ans, mais elle double entre 60 et 80 ans (2).
En effet, les personnes agées passent souvent d'un service a l'autre au sein de I'hdpital, ces
trajectoires s’expliquant essentiellement par la disponibilité ou non de lits dans les services
qui seraient les mieux adaptés a leurs besoins.

11



Figure 2 : Durée moyenne de séjour en Médecine-Chirurgie-Obstétrique en 2008

Durée moyenne de séjour en MCO (2008)
hors CMD 28, 14 et 15
Tous régimes

0,0
00-04 05-09 10-14 15-19 20-24 2529 30-34 35-39 40-44 4549 50-54 55-59 60-64 6569 70-74 7579 80-84 85-89 90-94 9599

Source : PMSI DHOS, ATIH

Champ : population générale, hospitalisations en MCO tous établissements hors CMD 28, 14 et 15
Les séjours sans nuitée sont compteés comme 0,5 jour.

Note de lecture : la durée de séjour est de 2,0 jours pour les personnes dgées de 25 a 29 ans.

Plusieurs raisons médicales peuvent justifier cette différence observée quant a la
durée d’hospitalisation : la plus lente récupération des personnes ageées, les risques de
décompensation qu’elles courent ou encore les difficultés éventuelles rencontrées pour
établir un diagnostic. Mais cette durée d’hospitalisation peut également avoir d’autres
causes. Lorsque la personne agée n’est plus assez autonome pour repartir a son domicile a
l'issue de son séjour en hodpital, une mauvaise anticipation de I'organisation des sorties ainsi
que des relations insuffisantes entre I'hdpital et les soins de ville, mais aussi entre I'hdpital et
les EHPAD, sont également a l'origine de cette situation. Par ailleurs, le manque de places
dans des établissements adaptés (soins de suite et de réadaptation ou EHPAD) peut
expliquer que leur hospitalisation perdure.

2. Conséquences sur la société : organisation, cot

Le vieillissement de la population pose un défi majeur a notre systéme de soins. Si,
d'un c6té, les probléemes de santé des personnes agées apparaissent aujourd’hui plus
tardivement et concernent surtout les plus de 75 ans, de l'autre, ils toucheront davantage de
personnes avec l'arrivée au seuil de la vieillesse des générations nombreuses du baby-
boom. Il y aura donc davantage d’individus souffrant d’'une ou plusieurs maladies
chroniques, ce qui aura un effet important sur le systeme de soins.

De la méme maniere, si des incertitudes demeurent sur le nombre de personnes
dépendantes dans les années a venir, il devrait toutefois étre en augmentation et atteindre
un pic en 2020 (21).

Plusieurs travaux récents dressent un bilan des conséquences du vieillissement sur
le systéme de soins. En 2009, la Direction Générale du Trésor et de la Politique Economique
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(DGTPE) publie une étude qui conclue a une augmentation des dépenses liées au
vieillissement variant entre 0.5 et 2,5 points de PIB en 2050 selon les scénarios envisagés
(santé qui s’laméliore ou au contraire médicalisation accrue de la vieillesse) (20). En auvril
2010, le Haut Conseil a I'Avenir de I'Assurance Maladie (HCAAM) (2) publie une analyse
détaillée des conséquences du vieilissement de la population sur le systétme de soins
francais et, plus particulierement, sur le systeme hospitalier.

Une étude plus poussée, appuyée sur des scenarios mélant la prospective sur le
progrés médical, sur les évolutions de comportement et sur I'organisation des soins, a été
conduite en ao(t 2008 a linitiative de la Direction de I'Hospitalisation et de I'Organisation des
Soins (DHOS) et de la Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des
Statistiques (DREES) (36), pour anticiper le recours a I'hospitalisation a I'horizon 2030, en
portant une attention particuliere aux disciplines les plus concernées par la prise en charge
des personnes agées (maladies de l'appareil digestif, tumeurs, démences, maladies de
I'appareil circulatoire ...). Elle confirme tout d’abord, en ordre de grandeur, I'impact
strictement démographique de I'accroissement de la population et de son vieillissement sur
le systeme hospitalier si I'on fait 'hypothése que I'organisation, le comportement des patients
et la technique médicale restent inchangés : + 24% de séjours et de venues entre 2004 et
2030, soit une hausse d’environ 0,8 pts par an. Mais elle montre surtout que ces prévisions
peuvent étre radicalement déplacées selon les hypothéses faites en matiére d’amélioration
des thérapeutiques, de prévention et d’éducation pour la santé, et de choix d’organisation
(développement de soins a domicile, transferts rapides en soins de suite, etc.).

3. Roble des soins de suite polyvalents

Ainsi les soins de suite prennent une place importante dans le cadre de
I'hospitalisation des personnes agées. En effet, le champ des soins de suite et de
réadaptation (SSR) représente un secteur stratégique de l'offre de soins en raison de sa
position, entre soins de courte durée et retour a domicile, unités de soins de longue durée
(USLD) ou secteur médico-social, qui lui confére une mission clé : la participation a
I'animation des filieres de prise en charge, et notamment, pour les personnes agées, la filiere
gériatrique (3).

Le décret 2008-377 du 17 avril 2008 (37) définit I’activité de soins de suite et de réadaptation
comme ayant pour objet de « prévenir ou de réduire les conséquences fonctionnelles, physiques,
cognitives, psychologiques ou sociales des déficiences et des limitations de capacité des patients et de
promouvoir leur réadaptation et leur réinsertion ».

La mission des soins de suite est définie dans ce méme décret par 5 fonctions se
combinant a des degrés variés (37):

- Assurer les soins médicaux, curatifs ou palliatifs, la rééducation et la réadaptation
pour limiter les handicaps physiques, sensoriels, cognitifs et comportementaux.
Les actions de réadaptation comprennent notamment la restauration somatique et
psychologique en particulier apres un épisode aigu, la rééducation orthopédique
et neurologique, la stimulation cognitive.

- Prévenir 'apparition d’'une dépendance, maintenir ou redonner de I'autonomie.
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- Assurer I'éducation thérapeutique du patient et de son entourage dans des
domaines tels que les troubles sensoriels et de I'équilibre, le diabéte, la nutrition,
la maladie d’Alzheimer.

- Assurer 'information et le soutien des aidants.

- Assurer la préparation et 'accompagnement a la réinsertion familiale et sociale.

Ainsi les soins de suite, de part leur mission, jouent un réle important dans le devenir
des personnes agées hospitalisées en préparant le retour a domicile ou bien une
institutionnalisation, selon leur évolution.
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.  ENTRE MAINTIEN A DOMICILE ET INSTITUTIONNALISATION
1. Données épidémiologiques

En 2011, 497 000 personnes vivaient dans les établissements pour personnes agées
ou dépendantes (38). Avant 80 ans, vivre en institution reste encore rare : cela concerne une
personne sur cent soixante de 60 a 64 ans, et une personne sur quarante de 75 a 79 ans.
Mais ce phénomeéne est plus fréquent aux grands ages : un quart des personnes de plus de
90 ans vivent en institution, et la moitié des plus de 97 ans (38). Selon 'étude de D. Somme
en 2003 réalisée a partir de 'enquéte EHPA (5), la majorité des résidents venait directement
du domicile ; 13% des personnes entrées en EHPAD venaient de I'hopital, la proportion était
plus importante, 23% des résidents, pour les unités de soins longue durée.

Les personnes ageées institutionnalisées ont en moyenne 84 ans et 2 mois. Ce sont
majoritairement des femmes (75 % des résidents), des personnes seules (90 % n’ont pas ou
plus de conjoint) et en situation de dépendance (84 % sont classées dans les GIR 1 a 4 et
51 % dans les GIR 1 et 2) (39). La quasi-totalité des résidents souffrent de pathologies
multiples (40). Les pathologies les plus souvent observées sont les affections
neuropsychiatriques (dont syndromes anxieux et dépressifs) et les affections
cardiovasculaires. Les syndromes démentiels dont la maladie d’Alzheimer concernent 36 %
des résidents en EHPAD, tous ages confondus et 36% des résidents présentent des troubles
du comportement (40).

A Tléchelle des pays développés, les différentes politiques mises en oceuvre
privilégient le maintien a domicile plutét que linstitutionnalisation et ce pour deux raisons :
d'un coté le colt, la prise en charge dans un établissement pour personnes agées ou
dépendantes apparaissant plus couteuse pour la société, d'un autre les préférences
individuelles, la prise en charge a domicile étant souhaitée par la plupart des individus (41).
Ainsi, en France, lors d’'une enquéte d’opinion réalisée par la DREES, en 2005, huit francais
sur dix déclaraient souhaiter le maintien a domicile des personnes agées dépendantes ; six
frangais sur dix n’envisageaient pas d’entrer eux-mémes dans une institution pour personnes
agées et a partir de 80 ans, le désir de rester a domicile devenait supérieur a la moyenne
des opinions tous ages confondus (4).

Parmi les personnes agées de 75 ans et plus vivant a domicile, 50% recoivent une
aide réguliere (42) : 48 % de ceux-ci regoivent uniquement une aide de leur entourage, 20 %
uniquement l'aide de professionnels et 32 % une aide mixte provenant a la fois de leur
entourage et de professionnels. Lorsqu’elles ont recours a une aide extérieure, ce sont pour
les soins personnels et les taiches ménageres (42). La panoplie des aides professionnelles a
domicile est tres large (43). Les aides a la vie quotidienne (taches domestiques telles que le
ménage, aides pour les actes essentiels de la vie quotidienne comme la toilette) sont
assurées par de multiples structures (associations, centres communaux d’action sociale ou
entreprises commerciales). Les soins médicaux & domicile sont assurés par les médecins
libéraux et les infirmiers libéraux ou salariés des services de soins infirmiers & domicile
(SSIAD) et dans les dispositifs d’hospitalisation a domicile (HAD).

Tandis que la plupart des soins médicaux sont couverts par le systeme d’assurance
maladie, la personne agée peut obtenir I'Aide Personnalisée pour I’Autonomie (APA) afin de
financer les aides a la vie quotidienne. Cette prestation entrée en vigueur le ler janvier 2002
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est destinée a I'achat de biens et de services pour pallier la dépendance de la personne
agée. Elle repose sur I'élaboration d'un plan d'aides qui considére la situation de la personne
agée (degré d'autonomie, environnement familial et social...) (43).

Huit personnes agées aidées sur dix le sont au moins par leur entourage, dont une
sur quatre est aidée au moins par un proche qui réside avec elle (42). Ainsi, les « aidants
informels ou naturels » sont trés souvent essentiels pour le maintien a domicile des
personnes agées nécessitant de l'aide.

2. Aidants naturels et fardeau

L’aidant naturel correspond a : « la personne non professionnelle qui vient en aide a
titre principal, pour partie ou totalement, & une personne dépendante de son entourage, pour
les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere peut étre prodiguée de facon
permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins,
accompagnement a I'éducation et a la vie sociale, démarches administratives, coordination,
vigilance permanente, soutien psychologique, communication, activités domestiques, etc. »
(44).

L’aidant naturel est unique pour 70% des personnes agées aidées ; pour 45% d’'entre
elles, il s’agit du conjoint, pour 31% d’entre elles, il s’agit d’'un enfant (42). Dans ces cas
d’aide familiale reposant sur une seule personne, il s’agit majoritairement de femmes : en
2000, il s’agissait d’'une fille pour les trois quarts des cas d’aide a un parent, une femme dans
70 % des cas d’aide au conjoint (45). Lorsqu’il y a plusieurs aidants dans I'entourage, 30%
des personnes aidées le sont au moins par leur conjoint et 75% le sont au moins par un de
leurs enfants (42).

Cette activité d’aide a des conséquences sur la vie des aidants et peut engendrer un
sentiment de charge. La charge ressentie ou « fardeau » se définit comme I'ensemble des
conséquences physiques, psychologiques, émotionnelles, sociales et financiéres ressenties
par les aidants (46). Cette charge subjective, dont Zarit (47) a proposé une échelle (annexe
6 et cf. VI.4.b)) afin de I'évaluer, se distingue de la charge objective qui concerne les
conséquences concrétes que l'aide engendre sur la vie de l'aidant. Deux aidants sur dix
ressentent une charge importante, synonyme de fatigue morale ou physique. Leur
investissement dans une aide diversifiée et 'absence d'un réseau de soutien intensifient la
charge ressentie (48).

Plusieurs études (15)(16) mettent en évidence que, si le fait d’avoir une famille
proche est plutét un facteur protecteur quant au risque d’étre institutionnalisé (10), un
fardeau important majore ce risque. Et ce d’autant plus que la famille est un des « acteurs
sociaux » majeurs dans le processus d'institutionnalisation : en effet, la famille a participé a
la demande d’admission pour 37% des résidents d’établissements pour personnes agées ou
dépendantes (5).

3. Facteurs de risque d’institutionnalisation

De nombreuses études portent sur les facteurs prédictifs d’institutionnalisation dans
la population générale dont les principales aux Etats Unis ont fait I'objet d’'une synthése par
Miller and Weissert (10) et d'une méta-analyse par Gaugler and al. (11). Les principaux
facteurs prédictifs d’institutionnalisation, d’hospitalisation, de troubles fonctionnels et de
décés sont une diminution des performances physiques et fonctionnelles, une maladie
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sévere et une précédente admission a [I'hopital. Concernant uniquement
linstitutionnalisation, ils sont sur le plan sociodémographique, une origine caucasienne, le
grand age, des revenus annuels faibles, I'absence d’aide, le fait de vivre seul (étre marié ou
vivre avec ses enfants sont des facteurs plutét protecteurs), et le fait d’avoir déja été
hospitalisé. Sur le plan fonctionnel et cognitif, le risque d’entrée en EHPAD est augmenté
pour les personnes ayant plus de 3 domaines de dépendance tels que définis par 'ADL
(Activities of Daily Living) ainsi que celles présentant des troubles cognitifs estimés par les
proches ou mesurés par le MMSE (Mini Mental Status Examination).

Ainsi I'hospitalisation en elle-méme représente un facteur de risque d’admission en
EHPAD. D’autres études rendent compte des facteurs prédictifs d’entrée en institution a la
sortie d’hdpital (12)(49), et retrouvent des facteurs « classiques » tels que décrits ci-dessus
et d’autres, a savoir hospitalisation longue, étre une femme, vivre seul, ne pas comprendre
sa maladie, ne pas avoir d’aides a domicile, nécessiter de 'aide pour s’habiller et avoir un
risque de chute, ou bien que d’autres facteurs peuvent intervenir comme les ressources (13),
I'existence ou non d’une dépression (14), le fardeau des aidants (15)(16).

Selon I'étude réalisée par D. Somme (5), la premiére raison donnée par les résidents
expliquant leur entrée en établissement, raison empreinte de subjectivité puisqu’il s’agit de la
réponse donnée par les résidents eux-mémes, est pour 61% d’entre eux leur état de santé
ou la notion de dépendance.

Dans une étude sociologique sur les conditions d’entrée en institution des personnes
agées et les limites du maintien a domicile réalisée en 2008 (6), Mantovani évoque la notion
de déprise, ensemble de processus qui correspondent a la recherche d’un nouvel équilibre
rendu nécessaire par les changements imposés par le vieillissement et qui font que I'individu
arréte certaines activités et se détache de relations antérieures pour se concentrer sur
I'essentiel, sur des relations et des pratiques privilégiées. Ces processus font appel a la fois
aux modifications des compétences personnelles liées a la santé ou aux incapacités (cf.
1.3.), mais également a la trajectoire de vie antérieure (fonction du statut social par exemple),
aux situations familiales et extrafamiliales, et au contexte sociétal (statut des sujets agés
dans la société, politiques mises en ceuvre). Une de leurs composantes majeures est ce que
Mantovani appelle « le « sentiment de I'existence » qui peut se décliner entre sentiment de la
mort prochaine, sentiment de sécurité ou d’insécurité, d’étre utile ou d’inutilité, sentiment de
perte de prise, d’étre ou non en bonne santé... ». Siles processus de déprise aboutissent le
plus souvent de fagon positive, permettant a la personne agée de mettre en adéquation son
mode de vie avec ses compétences et ses envies, parfois, les déprises peuvent s’avérer
beaucoup plus marquées et s’accompagner d’anxiété, de pertes des reperes sociaux et
relationnels. C’est souvent dans ce second contexte que des personnes agées entrent dans
une institution, que ce soit a leur demande ou a la demande de leurs proches. Il s’agit alors
« d’'un choix sous contrainte dans lequel rester a domicile est vécu comme une exposition a
un risque plus important, celui d’'une déprise non maitrisée ». Souvent, un événement aigu
comme une chute, une fracture a mis en évidence la fragilité de la personne, a ses propres
yeux et aux yeux des enfants et/ou du conjoint qui, inquiets, cherchent avant tout a le
protéger.

Ainsi, I'entrée dans un établissement semble dépendre de I'évaluation objective mais
aussi subjective de la situation dans laguelle se trouve le sujet 4gé par lui-méme et par son
entourage, a un moment donné, notamment suite a une hospitalisation, que ce soit sur le
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plan de sa santé physique et psychique mais également sur le plan de son environnement
social et relationnel. Cette évaluation subjective renvoie a la notion de qualité de vie
développée ci-apres.
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IV. QUALITE DE VIE

1. Définition de la qualité de vie et de la qualité de vie liée a la
santé

La qualité de vie est définie en 1993 par I'Organisation Mondiale de la Santé (7)
comme « la perception qu’a un individu de sa place dans I'existence, dans le contexte de la
culture et du systéeme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses
attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il s’agit d’un large champ conceptuel, englobant de
maniére complexe la santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau
d’'indépendance, ses relations sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les
spécificités de son environnement ».

Le concept a pour point central la notion de perception de « satisfaction globale du
sujet vis-a-vis du sens général qu’il donne au bien-étre » (9). Cette importance conférée au
point de vue de la personne ajoute & sa complexité : la qualité de vie est un critere
d’appréciation censé revétir un caractere objectif alors méme qu’elle est I'objet d'une
interprétation subjective au plus haut point (8). De plus, si la qualité de vie varie selon
I'appréciation de chaque personne, elle évolue également dans le temps : elle renvoie a une
situation a un moment donné et non a un état stable.

Les premiéres mesures utilisées dans le domaine de la santé (50) ont été élaborées
dans les années 1970 pour quantifier la santé des sujets ; ainsi des instruments ont été
développés pour mesurer la souffrance pergue, I'impact des maladies, la satisfaction de la
vie, le fonctionnement physique. D’autres instruments ont aussi été développés pour
mesurer I'état de santé (health status) dont les questions portaient sur des symptémes
physiques et psychologiques. Il apparait que I'état de santé est fonction de la société et de
son systéme de santé, mais dépend également de facteurs environnementaux, familiaux et
personnels. Ceci renvoie a la définition de la santé telle que faite par 'TOMS en 1946 a savoir
que : « la santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste
pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité » (51).

Cependant, I'évaluation de la qualité de vie ne peut pas étre réduite a celle de la
santé. En effet, certains sujets dont le statut fonctionnel et de santé est considéré comme
mauvais ont une qualité de vie satisfaisante voire haute, ou inversement (52).

Le point de vue du patient, celui du professionnel de santé et celui de la société
offrent des regards différents sur la qualité de vie. Les préoccupations des personnels
soignants et celles des patients ne concordent pas nécessairement (50). La caractéristique
commune des mesures de la qualité de vie est de prétendre refléter 'impact des maladies et
des interventions de santé sur la vie quotidienne des patients du point de vue des intéressés
eux-mémes. Ainsi la notion de santé perceptuelle, proposée par Bucquet (53), proche de
celle de la santé percue, en differe cependant comme elle differe de celle de mesure
subjective en santé. L’avis de la personne, c'est a dire son auto-évaluation doit étre au coeur
des mesures car la perception qu’il a de son bien-étre influence les autres dimensions et
réciproquement. En effet, il ne s’agit pas seulement de recueillir les appréciations subjectives
des patients relatives a leur santé telle que définie par les médecins, il s’agit de recueillir les
appréciations des patients sur les conséquences de leur santé telle qu’ils les congoivent eux-
mémes.
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Il a été développé le concept de qualité de vie lié a la santé. Pour Patrick et Erickson,
la qualité de vie liée & la santé est définie comme étant « la valeur attribuée a la durée de la
vie telle qu’elle est modifiée par les déficiences, les états fonctionnels, les perceptions et les
possibilités sociales sur lesquels la maladie, les blessures, les traitements ou les politiques
exercent une influence » (54). Dans la littérature, la qualité de vie liée a la santé se structure
le plus souvent autour de quatre dimensions (52), (8):

- I'état de santé physique de la personne, ses habilités fonctionnelles ;
- ses sensations somatiques ;
- son état de santé psychologique ;
- son statut social, son environnement relationnel.
2. Les échelles mesurant la qualité de vie liée a la santé

La mesure de la qualité de vie liée a la santé s’intéresse a rapporter le point de vue
des intéressés eux-mémes sur leur santé.

Tout instrument de mesure de la qualité de vie est constitué de 3 éléments (50):

- Un ensemble de « descripteurs » soit des questions ou items regroupés en
dimensions ou concepts (tels que la mobilité, la vie, les relations avec les autres)
dans un questionnaire permettant de définir les différents états de santé auxquels
chaque sujet est identifié

- Un ensemble de pondérations ou valeurs subjectives associées a chacun des
états possibles (par exemple jamais, rarement, souvent, toujours) et permettant
de les situer les uns par rapport aux autres

- Un «algorithme du calcul des scores » soit I'attribution de valeurs a chacun des
états possibles permettant de calculer un score et de fixer les relations entre les
réponses des sujets aux questions et la mesure des différentes dimensions
interrogées.

Les instruments peuvent étre classés en fonction de chacun de ces éléments
constitutifs :

- Enfonction de la source des questions et du systeme de recueil des réponses :

Les instruments de mesures peuvent étre administrés par les patients eux-mémes,
des experts (par exemple les psychomotriciens ayant développé I'instrument), des médecins
ou autres travailleurs sociaux ou médicaux, des aidants ou proches.

- Enfonction des méthodes de pondération :

Plusieurs méthodes existent. Les scores peuvent étre calculés simplement en
additionnant la valeur des réponses a chaque question, par exemple la valeur peut étre de 1
si la réponse est oui, O si la réponse est non; on obtient donc une pondération de
limportance des attributs par le nombre de questions qui les concernent, chacune d’entre
elles se trouvant dotée d’'une pondération égale. D’autres instruments utilisent des scores
résultant d’'une somme pondérée par les utilités, les pondérations étant issues soit de I'étude
des préférences des sujets interrogés, soit de I'étude des préférences d'un groupe de juges
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représentant des patients ou tout autre groupe de la société. Enfin, les pondérations sont
parfois obtenues par des méthodes statistiques.

- Enfonction du type de mesure obtenue :

Les cotations de type index, qui produisent un score global, rendent compte d’une
vision globale de la qualité de vie. Celles de type profil donnent une vision analytique de la
qualité de vie en fournissant un score pour chacune des dimensions explorées, sans les
combiner en un score unique.

- Enfonction de la population concernée :

Il existe deux grands types d'instruments de mesure de la qualité¢ de vie : les
instruments génériques, d'une part, et les instruments spécifiques a une maladie ou a un
programme, d'autre part. Selon Patrick et Deyo (55), les instruments génériques de mesure
de la qualité de vie liée a la santé peuvent étre appliqués a des états morbides de type et de
gravité variables, a des traitements médicaux différents ou a des interventions diverses
(dans le domaine de la santé), de méme qu'a des sous-populations ou a des sous-groupes
culturels différents. Les instruments spécifiques a une maladie ou & une sous-population
sont utilisés pour évaluer des populations de patients ou des groupes bien particuliers,
souvent dans le but de mesurer la sensibilité ou de mettre en évidence des changements
importants sur le plan clinique. Il s'agit de changements qui, selon les cliniciens et les
patients, sont a la fois perceptibles et importants et qui ont été mis en évidence par une
intervention dont [l'efficacité est connue ou qui sont associés a des indicateurs
physiologiques reconnus.

a) Echelles génériques
Il existe 37 échelles validées en francgais (56) parmi les indicateurs génériques de
qualité de vie liée a la santé. On trouve parmi les plus utilisées I'Index de Bien-étre, le
Sickness Impact Profile, I'lndicateur de Santé Perceptuelle de Nottingham, le SF-36, le Profil
de Santé de Duke et I'Euroqol EQ-5D.

- Index de Bien-étre (Quality of Well Being scale) : permet de mesurer la qualité de
la vie liée a la santé de patients souffrant de toutes pathologies. || comporte 23
items remplis par un enquéteur ou un proche qui interroge le patient et note ses
réponses.

- Sickness Impact Profile : permet d’analyser les impacts de toutes maladies sur le
comportement et les activités de la vie quotidienne. Le questionnaire de 136 items
est rempli soit par le patient lui-méme soit par un enquéteur qui interroge le
patient et note ses réponses.

- Indicateur de Santé Perceptuelle de Nottingham (Nottingham Health Profile) :
permet d’évaluer 'impact des maladies et des traitements sur la santé ressentie
par le patient. Il comporte 38 items et est rempli par le patient lui-méme.

- SF-36 (SF-36 Health Survey) : permet de mesurer le statut de santé ou la qualité
de vie liée a la santé et de comparer groupes de patients (d’age, de maladies, ou
de traitements différents). Le questionnaire de 36 items est rempli par le patient
lui-méme.

- Profil de Santé de Duke (Duke Health Profile) : permet de mesurer I'état de santé
et la qualité de vie estimée par le patient lui-méme. Le questionnaire de 17 items

21



avec cotation type profil est rempli soit par le patient lui-méme soit par un
enquéteur qui interroge le patient et note ses réponses.

- Eurogol EQ-5D : permet d’évaluer les changements d’état de santé faisant suite a
diverses interventions (traitement, prise en charge particuliére..). Le
questionnaire de 5 items avec cotation type index a été validé pour étre rempli par
le patient lui-méme mais il peut également étre rempli par un enquéteur ou un
aidant qui interroge le patient et note ses réponses ou par un proche qui rempli le
questionnaire en lieu et place du patient.

Les échelles génériques dont [lutilisation par une population gériatrique a été
particulierement étudiée (57) sont :

- la SF-36: permet d’obtenir une évaluation détaillée et exhaustive de la santé
notamment chez une population de sujets 4gés « bien-portants » avec peu de
comorbidités

- TEQ-5D : permet de mettre en évidence des changements de I'état de santé dont
I'évaluation est plus succincte.

b) Echelles spécifiques gériatriques
Il existe 2 principales échelles spécifiques gériatriques : CASP-19 (58) et WHOQOL-
OLD (59). Seule WHOQOL-OLD a été tres recemment validée en francais (60)

Il existe par contre 4 échelles validées pour une utilisation par une population
gériatrique permettant une évaluation plutdt globale de la qualité de vie des sujets agés
disponibles en francais (56) : Alzheimer's Disease-Related Quality of Life, London Handicap
Scale, Mayers' Lifestyle Questionnaire 1, Quality of Life in Alzheimer’s Disease.

Alzheimer's Disease-Related Quality of Life: permet d’évaluer limpact des
traitements sur la qualité de vie des patients ayant une maladie d’Alzheimer. Il comporte 40
items remplis par un proche ou un aidant en lieu et place du patient.

London Handicap Scale : évalue I'état de santé des patients polypathologiques ou
atteints de maladies chroniques ou évolutives. Il comporte 6 items et est rempli soit par le
patient lui-méme soit par une autre personne ou un aidant qui interroge le patient et note ses
réponses.

Mayers' Lifestyle Questionnaire 1: permet au patient de se fixer des objectifs en
fonction de ce qu'il souhaite améliorer de sa qualité de vie par une prise en charge en
ergothérapie. Il comporte 56 items remplis par le patient lui-méme.

Quality of Life in Alzheimer’s Disease (Qol-AD) : permet I'évaluation de la qualité de
vie des patients ayant une maladie d’Alzheimer a la fois par les patients et par leurs aidants.
Le questionnaire comporte 13 items et est rempli a la fois par le patient lui-méme et par un
aidant en lieu et place du patient. (Cf VI.4.a. et annexe n°2)
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3. Qualité de vie et vieillissement

En 2012, 'OMS, Organisation Mondiale de la Santé, consacrait la journée mondiale
de la santé au vieillissement, et abordait la thématique de qualité de vie de la personne agée
(61).

En France, une minorité de personnes agées de 75 ans et plus dans la population
générale se percoit en bonne santé (62)(63). Dans la population générale, la santé pergue
se dégrade régulierement avec I'age jusqu'a 84 ans. Ainsi, entre 65 et 74 ans, 53% des
hommes et 50% des femmes déclarent étre en bonne ou trés bonne santé mais seulement
36% des hommes et 34% des femmes dans la tranche d’age 75 a 84 ans et 34% des
hommes et 29% des femmes a 85 ans et plus. L’enquéte santé et protection sociale de
I'IRDES, Institut de Recherche et de Documentation en Economie de la Santé (64) recueille
selon la méme méthodologie tous les deux ans un indicateur de santé pergue reposant sur
une note de 0 pour la plus mauvaise santé et 10 pour la meilleure santé possible. Entre 2000
et 2010, la note moyenne des personnes de 70 & 84 ans est passée de 6,8 a 6,3 et elle est
passée de 6,2 a 5,8 chez les 85 ans et plus. L’'augmentation de la survie des personnes
atteintes de maladies chroniques peut expliquer une dégradation apparente de I'état de
santé tandis que la sensibilisation croissante de la population aux problémes de santé et a la
dépendance peut en altérer les perceptions.

Un mauvais état de santé percu par les sujets lors de la constitution de la cohorte
Paquid est corrélé au sexe féminin, a la symptomatologie dépressive, au score du MMSE,
aux douleurs articulaires, a la dyspnée et a I'existence de troubles visuels ou auditifs. Si I'on
ajuste sur la dépendance, qui est trés fortement liée a la santé subjective, la liaison avec le
sexe et I'état cognitif disparait. Ces résultats montrent que les femmes se disent en plus
mauvaise santé essentiellement a cause de leur niveau de dépendance plus élevé.

Une étude faite en Bourgogne en 2002 (65) auprés de 2000 personnes agées de 75
ans et plus a été réalisée pour estimer leur qualité de vie. Le sexe féminin et 'age semblent
étre des facteurs de moindre qualité de vie, tout comme la dépendance.

Une étude de cohorte de dix ans (66) au Canada, publiée en 2009, reprend I'histoire
naturelle de la qualité de vie liée a la santé du milieu a la fin de 'dge adulte. Elle montre que
la qualité de vie liée a la santé reste relativement élevée jusqu’a 70 ans puis décroit pour se
stabiliser vers 80 ans. Elle montre également que les personnes qui vivent a domicile ont
une meilleure estimation de leur qualité de vie que celles institutionnalisées.

Une étude australienne (67) réalisée auprés de sujets agés en attente d'une entrée
en institution montre que ces personnes ont des scores de qualité de vie liée a la santé trés
altérés par rapport & ceux obtenus dans la population australienne a age égal.

Cependant, l'influence de la qualité de vie liée a la santé sur le devenir des sujets
agés en sortie d’hospitalisation en terme d’entrée en institution ou de retour ou maintien &
domicile n’est que trés peu abordée (68) et I'influence de I'estimation de la qualité de vie par
leur aidant naturel bien qu’envisagée, n'est pas formalisée dans les diverses études
réalisées. Ainsi, aborder le devenir des personnes agées hospitalisées en soins de suite
sous l'angle de l'estimation de leur qualité de vie par eux-mémes et par leurs aidants
naturels semble intéressant.
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PARTIE 2 : TRAVAIL DE THESE
V. OBJECTIFS DU TRAVAIL DE THESE

1. Question de recherche:

Quelle est l'influence de la qualité de vie percue par les personnes agées en soins

de suite et celle estimée par leurs aidants naturels sur leur orientation a la sortie
d’hospitalisation et leur devenir a 3 mois?

2. Hypothéses

La qualité de vie percue par les personnes agées hospitalisées en soins de suite
influence leur devenir, notamment une moins bonne qualité de vie percue augmente le
risque d’étre institutionnalisé.

La qualité de vie estimée par I'entourage est différente de celle pergue par la
personne agée. Une moins bonne qualité de vie estimée par I'entourage majore encore plus
le risque d’étre institutionnalisé.

3. Objectifs

Mesurer la qualité de vie percue par les personnes agées hospitalisées en soins de
suite et celle estimée par I'entourage et comparer les résultats en fonction de I'orientation
des personnes agées a leur sortie et leur devenir a 3 mois.

Mesurer la qualité de vie estimée par I'entourage et comparer les résultats avec celle
percue par la personne agée elle-méme en fonction du devenir des personnes agées.
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VI. METHODE

1. Présentation des soins de suite polyvalents de I’hépital de
Lucon

Les soins de suite polyvalents de I'hopital de Lugon comprennent 40 lits
d’hospitalisation, dont 10 lits ont été créés a partir de janvier 2011, en remplacement de lits
de soins de suite spécialisés en rééducation. Il y a eu, en 2011, 380 entrées, pour une durée
moyenne de séjour de 25.4 jours. La moyenne d’age des patients hospitalisés est de 81.02
ans, les personnes de plus de 70 ans représentant 87% des patients admis.

Répartition du nombre de Résumés Hebdomadaires d’Hospitalisation (RHH) par
Catégorie Majeure Cliniqgue (CMC):

- Affections cardio-respiratoires : 22.78 %

- Hémopathies malignes et affections des organes digestifs et génito-urinaires :
20.84 %

- Affections du systéme nerveux, troubles mentaux et du comportement : 18.79 %

- Affections traumatiques ostéo-articulaires : 27.74 %

- Soins palliatifs : 9.85 %

Mode de sortie :

- Domicile : 61%

- EHPAD :16%

- Déces: 8%

- Transfert ou mutation : 15%

Il'y a 3 médecins correspondant a 2.2 Equivalent Temps Plein.
2. Type d’étude :

Il s’agissait d’'une étude prospective réalisée dans le service de soins de suite
polyvalents du centre hospitalier de Lugon entre le 1* mars et le 30 avril 2011.

3. Population de I'étude

La population étudiée était les patients admis en soins de suite polyvalents ayant 75
ans et plus avec un MMSE supérieur a 3 et ayant au moins un aidant naturel.

Criteres d’inclusion :

- Hospitalisation en soins de suite polyvalents a Lugon du 1° mars au 30
avril 2011.

Critéres d’exclusion :

- Moins de 75 ans

- MMSE inférieur a 3 (ne permettant pas d’apprécier la Qol AD)
- Absence d’aidant naturel

- Résider en EHPAD avant I'hospitalisation.
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4. Données recueillies

Pour la réalisation de I'étude, une fiche de recueil de données pour chaque patient a
été faite (annexe n°1). Elle comportait les données nécessaires a I'étude, a savoir :

- Nom du patient

- Prénom du patient

- Date de naissance

- Coordonnées complétes avec numéro de téléphone

- Motif d’hospitalisation principal

- Date d’entrée dans le service

- Date de sortie

- Mode de sortie

- Devenir a 3 mois

- Date de réalisation des tests et échelles

- Résultats de chaque test et échelles (Qol AD, MMSE, IADL, grille AGGIR)
- Nom de l'aidant naturel

- Prénom de l'aidant naturel

- Relation avec le patient

- Age de l'aidant naturel

- Localité d’habitation et numéro de téléphone de 'aidant naturel

- Date de réalisation des tests et échelles de 'aidant naturel

- Résultats de chaque test et échelle de I'aidant naturel (Qol AD, Zarit)

Le devenir des patients a 3 mois de leur sortie a été obtenu aprées appel téléphonique
des patients ou des aidants en cas d’absence de réponse des patients.

Ci-aprés sont détaillés les différents tests et échelles recueillies.

a) Echelle Qol AD
Il s’agissait de la variable quantitative principale recueillie lors de I'étude.

L’échelle Quality of Life in Alzheimer Disease (Qol-AD) (69) est une échelle d’auto-
évaluation courte en 13 items explorant 6 domaines de la santé subjective (annexe n°2) : le
rapport du patient avec sa famille et ses amis, les difficultés financiéres, la condition
physique, la mémoire, I'humeur et la santé générale. Le patient compléte le questionnaire
sur sa propre qualité de vie pendant que son aidant compléte le questionnaire en lieu et
place du patient.

D’abord validée pour les patients ayant un MMSE supérieur ou égal a 11/30, elle a
ensuite été également validée pour une population de patients jugés a un stade sévere
(MMSE entre 3 et 10 inclus).

Les 13 items du Qol-AD sont évalués selon une échelle ordinale fournissant des
réponses qualitatives : 1 (mauvaise), 2 (faible), 3 (bonne), 4 (excellente). Ceci permet
d’obtenir un score allant de 13 & 52.

Si les scores de qualité de vie ne sont pas influencés par la sévérité de I'atteinte
cognitive mesurée par le MMSE, ils sont différents selon I'état thymique, la présence de
troubles du comportement et selon I'épuisement de I'aidant mesuré par I'échelle de Zarit.
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b) Autres données dont MMSE, inventaire du fardeau de Zarit
(fardeau des aidants)

(1) MMSE

Le Mini Mental State Examination ou MMSE de Folstein et al. (70) est un instrument
clinique standardisé d’évaluation des fonctions cognitives congu pour un dépistage rapide
des déficits cognitifs (annexe n°3). Il comporte 30 questions regroupées en 7 catégories. Ces
questions portent sur l'orientation dans le temps (5 points), I'orientation dans I'espace (5
points), le rappel immédiat de 3 mots (3 points), I'attention (5 points), le rappel différé des 3
mots (3 points), le langage (8 points) et les praxies constructives (1 point). Le score
maximum est de 30 points. Le seuil pathologique est habituellement fixé a 24 sur 30. Il est
cependant a nuancer par I'age et le niveau socioculturel.

(2) IADL

L'échelle Instrumental Activities of Daily Living (IADL) de Lawton (71) est
essentiellement axée sur le comportement habituel de la personne et évalue essentiellement
le niveau de dépendance d'un patient a travers l'appréciation des activités instrumentales de
la vie quotidienne (annexe n°4). L'aspect "instrumental" fait référence a ces activités
quotidiennes essentiellement gouvernées par des fonctions cognitives, telles que utiliser des
transports en commun, utiliser le téléphone, prendre des médicaments, gérer son budget.
Ces activités sont complexes dans le sens qu'elles nécessitent une certaine habileté, une

certaine autonomie, un bon jugement et la capacité de structurer des taches.

La dépendance est évaluée sur une échelle de un a quatre. Un score élevé traduit
une dépendance et le score le plus bas correspond au niveau d'autonomie le plus élevé.

(3) Lagrille AGGIR
L’évaluation a l'aide de la grile AGGIR (72) permet de déterminer le degré de
dépendance d’une personne agée. |l existe six degrés de dépendance, correspondant a six
« groupes iso-ressources » (GIR).

AGGIR signifie « autonomie gérontologie groupes iso-ressources ». La grille AGGIR
est un outil de mesure de l'autonomie dans toutes ses dimensions, a travers l'observation
des activités qu'effectue seule une personne agée (annexe n°5). Dix activités, dites «
variables discriminantes », sont évaluées afin de déterminer le niveau d'autonomie de la
personne : la cohérence, l'orientation, la toilette, I'habillage, I'alimentation, I'hygiéne de
I'élimination, les transferts, les déplacements a l'intérieur du logement ou de linstitution, les
déplacements a l'extérieur, la communication a distance. Pour chacune des variables,
I'observateur attribue I'une des trois notes suivantes, selon la maniére dont le patient les
réalise : A (le patient fait seul et spontanément, totalement, habituellement et correctement),
B (le patient fait partiellement, ou non spontanément, ou non habituellement, ou non
correctement), C (le patient ne fait pas). A partir des réponses |'observateur peut évaluer le
degré de dépendance de la personne agée et déterminer a quel GIR elle appartient.

Les GIR vont de 1 a 6, du moins autonome au plus autonome. Le GIR 1 regroupe les
personnes agées confinées au lit ou au fauteuil, dont les fonctions mentales sont gravement
altérées et qui nécessitent la présence continue d’'intervenants. Le GIR 2 correspond a deux
catégories de personnes agées dépendantes : les personnes confinées au lit ou au fauteuil,
dont les fonctions mentales ne sont pas totalement altérées, et qui ont besoin d’'une prise en
charge pour la plupart des activités de la vie courante et les personnes dont les fonctions
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mentales sont gravement altérées mais qui ont conservé leurs capacités de se déplacer. Le
GIR 3 réunit les personnes qui ont conservé leur autonomie mentale mais qui ont besoin
d’étre aidées tous les jours et plusieurs fois par jour pour accomplir les gestes de la vie
courante (se lever, se coucher, s’habiller, aller aux toilettes...). Le GIR 4 correspond a deux
catégories de personnes : les personnes qui ont besoin d’aide pour se lever et se coucher
mais peuvent ensuite se déplacer seules a l'intérieur du logement, une assistance leur est
parfois nécessaire pour I'habillage et la toilette, et les personnes qui n’ont pas de difficultés a
se lever, se coucher et se déplacer mais ont besoin d’'une aide pour les activités corporelles
et pour les repas. Le GIR 5 regroupe les personnes qui ont besoin d’une aide ponctuelle
pour la toilette, la préparation des repas et le ménage. Le GIR 6 désigne les personnes
ayant totalement conservé leur autonomie dans les actes de la vie courante.

4) Inventaire du fardeau de Zarit

L’inventaire du fardeau de Zarit (73) a pour objectif de mesurer le ressenti subjectif de
I'aidant principal du patient faisant I'objet d’'une étude (annexe n°6). C’est une échelle en 22
items, provenant d’un instrument initial le Burden Inventory de Zarit (47), qui en comprenait
29. Il évalue de facon globale le fardeau ressenti, associé aux détériorations fonctionnelles et
comportementales de l'aidé ainsi qu'a la situation de soins a domicile. Le répondant doit
déterminer a quelle fréquence il lui arrive de ressentir différentes émotions dans sa relation
avec le malade selon une échelle de 5 paliers variant de jamais (0 point) a presque toujours
(4 points).

Le score du questionnaire varie de 0 a 88 ; un score élevé caractérise un fardeau
sévére. Le questionnaire peut également s’interpréter de maniére qualitative selon 4
modalités : un score de 0 a 20 signifie I'absence de fardeau a un fardeau léger, un score de
21 a 40 un fardeau léger a modéré, un score de 41 a 60, un fardeau modéré a sévere et
entre 61 a 88 un fardeau sévere.

5. Critéres de jugement :

Le critere de jugement principal était le devenir du sujet agé a savoir le lieu ou il
résidait a sa sortie d’hospitalisation en soins de suite et celui ou il résidait 3 mois apres sa
sortie d’hospitalisation : soit a son propre domicile ou celui d’'un proche, soit en structure
d’hébergement type EHPAD.

6. Analyse statistique
2 tests ont été utilisés afin de réaliser I'étude.
Test t de Student (74) :

- Ce test permet de comparer les mesures d'une variable quantitative
effectuées sur deux groupes de sujets indépendants définis par les
modalités de la variable qualitative.

- Ce test a été utilisé pour comparer les scores de I'échelle de qualité de vie
estimée soit par les patients soit par I'aidant naturel selon que les patients
soient & domicile ou non.
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Test t de Student pour données appareillées (74) :

- Ce test permet de comparer deux mesures d'une variable quantitative
effectuées sur les mémes sujets (mesures définies par les modalités de la
variable qualitative). En fait ce test traite les deux échantillons appariés
comme un seul sur lequel on aurait mesuré la différence d entre les deux
mesures.

- Ce test a été utilisé pour comparer les scores de qualité de vie estimée par

les patients eux-mémes et par les aidants naturels.

Le seuil de significativité pour la valeur p a été fixé comme il est habituel a 0.05.
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VIl. RESULTATS
1. Description de la population de I’étude

Pendant la durée de I'étude du 1% mars au 30 avril 2011, 76 patients ont été
hospitalisés en soins de suite polyvalents.

Sur ces 76 patients, 26 ont été exclus : 17 avaient moins de 75 ans, 3 avaient un
MMSE inférieur a 3 et 6 n’avaient pas d’aidants naturels.

Il y avait donc 50 patients pouvant étre inclus. Seulement 30 patients ont participé a
I'étude. 20 n’ont pas participé a I'étude pour diverses raisons détaillées ci-apres.

a) Description de la population participante (30 patients)

(1) Patientsinclus :
Il'y avait 30 patients qui ont participé a I'étude, 18 femmes et 12 hommes.

La moyenne d’age était de 84.36 ans. Elle était de 85.3 ans pour les femmes (78 ans-
97 ans) et de 82.8 ans pour les hommes (77 ans-88 ans).

La durée moyenne de séjour était de 34 jours (9-81 jours).
Motifs d’entrée classés par CMC (75) :

- Affections de I'appareil cardio-respiratoire : 7 (23.3%)

- Hémopathies malignes et affections des organes digestifs et génito-
urinaires : 6 (20%)

- Affections du systeme nerveux et troubles mentaux et du comportement :
5 (16.6%)

- Affections traumatiques du systéme ostéo-articulaire : 11 (36.6%)

- Soins palliatifs : 1 (0.3%)

Les données ont été recueillies lors de I'hospitalisation auprés du patient en moyenne
15 jours apres leur entrée (8-72 jours).

(2) Aidants naturels :
Il y avait 23 femmes et 7 hommes. La moyenne d’age était de 65.78 ans (38-91 ans).

Il s’agissait de :

- Fille : 14 (46.6%)

- Fils:5(16.6%)

- Femme : 5 (16.6%)
- Mari:1(3.3%)

- Frére:1(3.3%)

- Sceur: 3 (10%)

- Ami: 1 (3.3%)
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Répartition géographique :

- 24 habitaient en Vendée (80%) dont 18 habitaient la méme commune
(60%) et 9 vivaient ensemble (30%, 6 avec leurs conjoints, 1 avec son fils
et 2 avec leurs sceurs)

- 6 dans un autre département (1 en Maine et Loire, 1 en Loire Atlantique, 1
en Charente, 1 dans le Loiret, 1 a Paris, 1 dans le Val d’Oise)

Les données ont été recueillies auprés des aidants naturels en moyenne 13 jours
aprés I'hospitalisation de leur proche (2-34 jours).

b) Description de la population pouvant étre incluse mais
n’ayant pas participé a I’étude
20 patients étaient susceptibles d’étre inclus mais n'ont pas participé a I'étude (12
femmes et 8 hommes). Leur durée moyenne de séjour était de 22 jours. L'’dge moyen était
de 84.75 ans (75-96 ans).

Les motifs de non-participation n’ont pas été connus pour 7 d’entre eux. Il est a noter
que leur durée de séjour était courte voir trés courte pour 5 d’entre eux (3 sont restés moins
de 4 jours, 2 moins de 16 jours), et que 2 dentre eux sont décédés lors de leur
hospitalisation.

Pour les autres patients, la non participation a été rapportée soit a un refus du patient
(8 patients), soit un refus de I'aidant principal (5 aidants).

2. Résultats
a) Population étudiée :
Q) Patients
(@) Evaluation de la dépendance :

0] Score de 'IADL :
Le score moyen de 'lADL était de 2.9.

5 patients ont eu un score IADL a 0 (16.6%), 2 patients ont eu un score a 1 (6.6%), 1
patient a eu un score a 2 (3.3%), 5 patients ont eu un score 3 (16.6%), 17 patients ont eu un
score a 4 (56.6%)

Les femmes ont eu un score moyen a 2.8 et les hommes a 3.

(i) Classement GIR:
Le GIR moyen était de 3.8.

6 patients étaient en GIR 1-2 (20%) (6 en GIR 2)
16 étaient en GIR 3-4 (53.3%) (6 en GIR 3 et 10 en GIR 4)
8 étaient en GIR 5-6 (26.6%) (2 en GIR 5 et 6 en GIR 6)

Les femmes avaient un GIR moyen de 3.9 et les hommes de 3.7.
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(b) Evaluation du MMSE :
Le score moyen était de 19.7/30 (10-30/30)

8 patients ont obtenu un score supérieur a 24/30 (26.6%), 8 patients ont eu un score
entre 20 et 24/30 (26.6%), 6 patients ont eu un score entre 16 et 19/30 (20,2%), 8 patients
ont eu un score inférieur a 16/30 (26.6%) mais aucun n’a eu un score inférieur a 10/30

Les femmes ont eu un score moyen de 20.1/30 et les hommes de 19.2/30, soit trés
proche.

(c) Evaluation de la qualité de vie :
Le score moyen était de 34.7 avec un score minimum de 24 et un score maximum de
43 (écart-type a 4.54).

Le score moyen pour les hommes était de 33.5 et pour les femmes de 35.5,
différence non significative (p = 0.234).

(d) Score moyen de la qualité de vie selon le GIR
et le score au MMSE :
Selon le GIR :

- GIR1-2:35
- GIR3-4:34.2
- GIR5-6:355

Selon le score de MMSE :

- MMSE compris entre 10/30 et 15/30 : 34.5
- MMSE compris entre 16/30 et 19/30 : 33.8
- MMSE compris entre 20/30 et 24/30 : 35.2
- MMSE compris entre 25/30 et 30/30 : 35.1

(2) Aidants:

(a) Evaluation du fardeau de Zarit :
Le score moyen était de 29.3 avec une grande disparité des scores compris entre 0
et 80.

11 aidants (36.6%) avaient une absence de fardeau a fardeau léger, 12 (40%)
avaient un fardeau léger a modéré, 7 (13.3%) avaient un fardeau modéré a sévére ou
sévere.

(b) Evaluation de la qualité de vie par les
aidants :
Le score moyen estimé par les aidants naturels était de 32 avec un score minimum a
22 et maximum a 43 (écart-type a 5.36)

Le score moyen des époux ou épouses étaient de 33.8, celui des enfants est de 30.4
et celui des fréres ou soeurs de 37.
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Score moyen de la qualité de vie selon le
fardeau :
- Absence de fardeau a fardeau léger : 36.5

- Fardeau léger a modéré : 30.3

- Fardeau modéré a sévére ou séveére : 29,1

est décédé (3.3%).

b) Devenir
)
CY

Devenir en sortie d’hospitalisation :

Mode de sortie des patients :
7 patients ont été admis en EPHAD (23.3%), 22 sont rentrés a domicile (73.3%) et 1

(b) Mode de sortie et sexe, age, DMS, relation
avec l'aidant naturel
Retour a domicile Entrée en Déces Total
structure

Hommes (12) 10— 83.4% 1-3.3% 1-3.3% 100%
Femmes (18) 12 — 66.6% 6 —33.3% 0 100%
Age moyen 83.8 ans 85.8 ans 85 ans
DMS moyenne 32 jours 35 jours 49 jours
Relation de Il'aidant
naturel avec le
patient
Enfants 11 -57.8% 7 —36.8% 1-5.4% 100%
Epoux/épouse 6 — 100% 100%
Frere/sceur 4 —100% 100%
Ami 1 —-100% 100%

(c) Mode de sortie et dépendance

Retour a domicile Entrée en structure Déces

GIR 1-2 3-13.7% 3-42.8%
GIR 3-4 12 — 54.5% 3-42.8% 1
GIR 5-6 7—-31.8% 1-14.4%
Total 100% 100%
IADL 1-2-3-4 18 — 81.8% 6 —85.6% 1
IADL 0 4-18.2% 1-14.4%
Total 100% 100%

(d) Mode de sortie et fardeau

Retour a domicile Entrée en structure Déces

Score moyen du 28.6 30.4 37
fardeau
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(e) Mode de sortie et qualité de vie

0] Estimée par le patient
Le score moyen de la Qol AD estimée par le patient lui-méme pour les patients étant
entrés directement a domicile était de 35.4, celui des autres patients (entrés directement en
EHPAD ou décédé) était de 32.8 avec une différence non significative (p = 0.252). L’écart
entre les estimations de qualité de vie des patients était encore moins important si I'on
excluait celle du patient décédé (score moyen des patients entrés directement en EPHAD a
34.1 avec p = 0.509)

(iiy  Estimée par I'aidant
Le score moyen de la Qol AD estimée par l'aidant naturel pour les patients étant
rentrés directement a domicile était de 33.6, celui des autres patients (entrés directement en
EHPAD ou décédé) était de 28.7 avec une différence significative (p = 0.032). Cependant, si
on excluait I'estimation de 'aidant naturel du patient décédé, la différence observée devenait
non significative (score moyen des patients entrés directement en EPHAD a 29.4 avec p =
0.074)

(iii) Comparaison de la qualité de vie
estimée par l'aidant naturel et celle estimée
par le patient lui-méme sur le devenir
Que les patients fussent rentrés a leur domicile a I'issue de I'hospitalisation, ou bien
gu’ils fussent allés en EHPAD, il n’y avait pas de différence significative entre leur propre
estimation de qualité de vie et celle estimée par leurs aidants naturels (respectivement p =
0.097 et p = 0.054).

(2) Devenir a 3 mois de I’hospitalisation :

(@) Lieu derésidence:

Un homme était entré en EPHAD ; deux femmes en étaient sorties dont une était
décédée. Un homme et une femme étaient décédés a domicile. Soit il y avait au total 4
patients décédés (dont un pendant I'hospitalisation). 20 patients (66.6%) vivaient encore a
domicile, dont deux patients étaient hébergés chez leur fille.

(b) Devenir a 3 mois et sexe, dge, DMS, relation
avec l'aidant naturel

Domicile Structure Déceés Total
Hommes 8 — 66.6% 2-16.7% 2-16.7% 100%
Femmes 12 —66.7% 4-22.2% 2-11.1% 100%
Age moyen 84.2 ans 83.6 ans 86.2 ans
DMS moyenne 31 jours 29 jours 55 jours
Relation de l'aidant
naturel avec le
patient
Enfants 12 - 63.2% 5-26.3% 2-10.5% 100%
Epoux/épouse 4 — 66.6% 1-16.7% 1-16.7% 100%
Frére/soeur 3-75% 1-25% 100%
Ami 1-100% 100%
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Devenir a 3 mois et dépendance

Retour a domicile Entrée en structure Déces
GIR 1-2 3-15% 2 -33.3% 1-25%
GIR 3-4 10 — 50% 3 -50% 3-75%
GIR 5-6 7 —35% 1-16.7%
Total 100% 100% 100%
IADL 1-2-3-4 15— 75% 6 — 100% 4 —100%
IADL 0 5—-25%
Total 100% 100% 100%

(d) Devenir a 3 mois et fardeau

Retour a domicile Entrée en structure Déces
Score moyen du
fardeau 28.9 27.6 34.2

(e) Devenir a 3 mois et qualité de vie

0] Estimée par le patient
Le score moyen pour les patients vivants a domicile (leur propre domicile ou celui
d'un de leur proche) était de 35.3, celui des autres patients (résidants en EHPAD ou
décédés) étaient de 33.6 avec une différence non significative (p = 0.378). Si I'on excluait les
patients décédés, les patients résidant en EPHAD avaient méme un score moyen supérieur
a ceux vivant toujours a domicile (35.8 vs 35.3) avec une différence toujours non significative
(p=0.716)

(iiy  Estimée par l'aidant
Le score moyen de la Qol AD estimée par I'aidant naturel pour les patients vivant a
domicile (leur propre domicile ou celui d'un de leur proche) était de 33.9, celui des autres
patients (résidants en EHPAD ou décédés) est de 29.1 avec une différence significative (p =
0.014). Si I'on excluait I'estimation des aidants naturels des patients décédés, la différence
observée restait significative (score moyen estimé par les aidants des patients vivant en
EHPAD a 30.1 avec p = 0.042)

(iii) Comparaison de la qualité de vie
estimée par l'aidant naturel et celle estimée
par le patient lui-méme sur le devenir a 3
mois
A 3 mois, il était observé une différence significative entre I'estimation de leur qualité
de vie par les patients eux-mémes et celle estimée par leurs aidants naturels lorsque que les
patients n’étaient plus a domicile (p = 0.006) et ce méme si I'on excluait les patients décédés
(p =0.034)
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VIll.  DISCUSSION :
1. Analyse des résultats
a) Population étudiée

Q) Patients
La population étudiée était en moyenne un peu plus agée (84.36 ans vs 81.2 ans)
que celle des soins de suite polyvalents dans leur ensemble étant donné que seuls les
patients de plus de 75 ans étaient inclus. La Durée Moyenne de Séjour était également plus
longue (34 jours vs 25.5 jours), ceci peut s’expliquer par 'dge des patients (2) mais
également par le fait que la DMS des patients pouvant étre inclus mais n’ayant pas participé
a I'étude était plus courte (22 jours).

Il'y avait plus de femmes que d’hommes, bien que les hommes représentaient tout de
méme 40% des patients inclus, ce qui est cohérent étant donné I'espérance de vie (25) et
I'espérance de vie en bonne santé (27).

Les motifs d’entrée étaient sensiblement les mémes en soins de suite polyvalents de
Lugon en général, avec cependant beaucoup moins de patients entrés pour prise en charge
palliative (0.3% vs 9.85%) et plus de patients entrés pour une affection traumatique ostéo-
articulaire (36.6% vs 27.74%). Ceci peut s’expliquer par la création de 10 lits de soins de
suite polyvalents en lieu et place de lits de soins de suite spécialisés en rééducation a partir
de janvier 2011. En effet, sur ces lits, ont été préférentiellement admis, les premiers mois,
des patients présentant des affections ostéo-articulaires. De méme, le nombre moindre de
patients inclus en soins palliatifs peut s’expliquer par le fait qu’il s’agit souvent de patients
fatigués qui n'ont pas forcément lattention nécessaire pour répondre aux différents
questionnaires. Il y avait effectivement 2 personnes qui aurait pu étre incluses mais qui n'ont
pas participé a I'étude et sont décédées pendant leur hospitalisation.

Les patients admis dans 'étude présentaient tous les degrés de dépendance, avec
cependant une majorité de patients (22) nécessitant une aide au quotidien (groupes GIR1 a
4) et 17 présentant un niveau de dépendance élevé selon le score IADL a 4. Ceci peut se
rapporter notamment au fait que les patients ont eu recours aux soins de suite polyvalents
en sortie d’hospitalisation aigue.

2/3 des patients présentaient un MMSE pathologique, évoquant une démence légére,
modérée ou modérément sévere. |l ne s’agissait pas de la raison pour laguelle, la plupart du
temps, les patients avaient été hospitalisés.

L’évaluation de la qualité de vie par les patients ne semblait pas différente selon le
niveau de dépendance des patients (GIR 1-2: 35, GIR 3-4: 34.2, GIR 5-6 : 35.5), ce qui
n'est pas retrouvé dans la littérature. Au contraire, les scores de qualité de vie semblent
plutét moindre lorsque la dépendance augmente (64) (65).

Dans notre étude, I'évaluation de la qualité de vie ne semblait pas influencée par le
score de MMSE, ce qui est retrouvé par Conde-Scala (76). Par contre, cette donnée renvoie
a la notion d’anosognosie si souvent présente et si souvent sous-estimée chez ces patients
et qui pourtant semble influencer positivement la perception qu'ont les patients de leur
qualité de vie (77). Or une majorité de patients présentait un MMSE pathologique et avait
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probablement estimé leur qualité de vie plutdt correcte, quelque soit leur niveau de
dépendance.

(2) Aidants
Les aidants naturels étaient principalement les enfants et étaient majoritairement des
femmes, ce qui est retrouvé dans les études démographiques (45). lls étaient 30% a habiter
avec la personne qu’ils aidaient, ce qui est proche de ce qui était relevé par la DREES en
2011 (42) a savoir une personne agée sur quatre était aidée par un « cohabitant ».

Il 'y avait une grande disparité entre les scores obtenus a I'échelle de Zarit, avec
globalement un fardeau estimé plutdt Iéger a modéré.

L’évaluation de la qualité de vie par les aidants était en moyenne un peu inférieure a
celle des patients eux-mémes, avec néanmoins des valeurs proches, ce qui a déja été mis
en évidence par Bosboom (78) et Zhao (79).

L’estimation de la qualité de vie par les aidants semblait moindre lorsque le fardeau
était important, ce qui est retrouvé par plusieurs études (76) (79) (80).

L’estimation de la qualité de vie réalisée par les époux ou épouses était plus élevée
en moyenne que celle réalisée par les enfants, ce qui a déja été observé par Conde-Scala
(81).

La aussi, la notion d’'anosognosie ou de déni des familles renforcé par celui des
médecins traitants, dans leur évaluation de la qualité de vie de leur parent, interfére de fagon
implicite avec les décisions qu’ils seront amenés a prendre quant au devenir de ces derniers.

b) Devenir

Q) Devenir en sortie d’hospitalisation
Les femmes (12/18 soit 66.6%) étaient moins rentrées a leur domicile que les
hommes (10/12 soit 83.3%). L’age moyen des patients rentrés directement a domicile était
un peu moins élevé que celui des patients entrés en institution.

Les patients entrés en EHPAD étaient globalement plus dépendants que ceux rentrés
a domicile, méme si un patient GIR 5-6 est allé en EHPAD. Ceci est en accord avec les
données démographiques a savoir que les femmes, de part leur espérance de vie plus
longue et leur espérance de vie avec incapacités un peu plus longue que les hommes, sont
plus dépendantes et plus agées lorsqu’elles rencontrent des difficultés de santé et qu'une
entrée en EHPAD est envisagée (39)(45).

La DMS moyenne était un peu plus longue pour les patients entrés en institution qui
avaient tous pour aidant naturel un de leurs enfants. Ceci peut s’expliquer par le délai
d’entrée en institution qui est souvent de plusieurs semaines voire plusieurs mois méme
apres une inscription « en urgence » (cf ci-apres).

L’estimation de la qualité de vie par le patient lui-méme ne semblait pas avoir
d’influence sur son devenir en sortie d’hospitalisation. Cependant, méme si la différence
observée est non significative, les aidants naturels des personnes ageées institutionnalisées
en sortie d’hospitalisation avaient estimé une qualité de vie de leurs proches plus basse.
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(2) Devenir a 3 mois
Une patiente admise en EHPAD a sa sortie d’hospitalisation était décédée et 2 autres
patients rentrés a domicile étaient décédés. Une autre patiente avait été admise en
hébergement temporaire et était donc sortie a 3 mois de son hospitalisation.

A 3 mois, 'age moyen des personnes agées institutionnalisées est un peu moins
élevé que celui des personnes restées a domicile (83.6 ans vs 84.2 ans). Ceci pourrait
éventuellement étre expliqué par le fait que la personne entrée en EHPAD a 3 mois était un
homme alors que les deux personnes qui en étaient sorties (une a la fin de son hébergement
temporaire et l'autre pour cause de déces) étaient des femmes, et les femmes sont en
général institutionnalisées a un age plus avancé que les hommes (39).

L’estimation d’'une qualité de vie moindre de leur proche agé par les aidants naturels,
quelque ait été I'estimation que ceux-ci faisaient eux-mémes, semblait corrélée avec une
institutionnalisation du sujet 4gé a 3 mois de son hospitalisation en soins de suite.

Pour les patients institutionnalisés & 3 mois de leur hospitalisation en soins de suite,
I'estimation de leur qualité de vie par leurs aidants naturels était différente de celle estimée
par les patients eux-mémes, ce qui n’était pas le cas lorsque les patients étaient encore a
domicile.

2. Discussion

a) Limites de I’étude
Le petit nombre de patients inclus, & savoir 30, entraine une puissance plutbt faible
de I'étude, bien inférieure & 90% (de I'ordre de 50% a 60% (74)).

Il est probable que I'absence d’influence de la qualité de vie estimée par les aidants
naturels sur le devenir de leurs proches en sortie d’hospitalisation soit liée a cette faible
puissance. Une étude sur une durée plus longue aurait eu plus de chance d’inclure un plus
grand nombre de patients et d’'augmenter la puissance de I'étude.

Le devenir a été recueilli a 3 mois de la sortie d’hospitalisation, ce qui est un délai
assez court lorsque l'on sollicite une entrée en EHPAD. Le délai moyen d’entrée aprés
inscription en EHPAD est trés variable selon les établissements, mais il est souvent de
plusieurs mois notamment dans les établissements publics au co(t souvent moindre. Aprés
une inscription « en urgence » avec une entrée souhaitée rapidement, ce délai reste souvent
de plusieurs semaines.

En effet, méme si le taux d’équipement en places d’hébergement pour personnes
agées est plutdt correct en Vendée par rapport a la moyenne nationale (160 places pour
1000 personnes agées de plus de 75 ans pour une moyenne nationale a 122.7 au 1°" janvier
2012) (82), la Vendée est un département ou le nombre de personnes de 75 ans et plus
institutionnalisées est plutdt élevé (14.3% des personnes agées de 75 ans et plus vivent en
institution au 16 juillet 2012 contre 9.5% au niveau national (83)) et le taux d’occupation des
établissements est en moyenne également important (97%) (84) ce qui laisse un nombre de
places immédiatement disponibles réduit et un délai d’entrée relativement important.
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Un recueil du devenir a plus long terme aurait été plus significatif pour mettre en
évidence l'influence de la qualité de vie lors de I'hospitalisation en soins de suite sur le
devenir du patient.

b) Influence de la qualité de vie du patient percue par le
patient lui-méme sur son devenir
D’aprés ce travail, I'estimation de la qualité de vie liée a la santé par le patient ne
semblait pas influencer son devenir, aussi bien en sortie d’hospitalisation qu’a 3 mois de la
sortie. Ceci pourrait s’expliquer par les limites de I'étude déja évoquées.

Cependant, dans une étude francaise, multicentrique, prospective, réalisée sur la
cohorte S.A.F.E.S. (Sujets Agés Fragiles — Evaluation et Suivi), comprenant 1326 patients
de 75 ans et plus, choisis de fagon aléatoire apres leur admission aux urgences pour motif
médical puis hospitalisés en service de médecine (68), la qualité de vie estimée a leur entrée
grace au profil de santé de Duke ne semble pas avoir d’influence sur leur institutionnalisation
dans les 12 mois suivant leur hospitalisation.

C’est une étude qui comprend donc un nombre de patient nettement supérieur et un
suivi plus long et méme s'il s’agit d'une estimation de la qualité de vie avec une échelle
différente, les résultats semblent concorder avec ceux de ce travail de thése.

Une seconde hypothése peut étre envisagée. Ce travail montrait également que les
deux tiers des patients inclus présentaient un MMSE pathologique. Cela renvoie a la notion
d’anosognosie déja évoquée qui influence I'évaluation que les patients font de leur propre
qualité de vie comme I'a montré I'étude de Berwig en 2009 (85). Dans ce travall, les patients
présentant une anosognosie évaluée par la Clinical Insight Rating Scale (CIR) estiment leur
qualité de vie meilleure que I'estimation faite par les proches.

Maki dans une étude réalisée en 2012 (86), montre que les patients atteints d’'une
maladie d’Alzheimer modérée n’auraient pas conscience des difficultés dans la réalisation
des activités quotidiennes pourtant bien notées par leurs proches. Cela peut en partie
expliquer pourquoi I'estimation que ces patients, qui ont des troubles cognitifs, ont faite de
leur qualité de vie n’influencait pas leur devenir, eux-mémes n’étant pas « conscients » des
difficultés rencontrées a domicile.

c) Influence de la qualité de vie du patient estimée par I'aidant
naturel sur son devenir
L’estimation de la qualité de vie des sujets de I'étude par les aidants naturels ne
semblait pas influencer leur devenir en sortie d’hospitalisation mais semblait bien influencer
leur devenir a 3 mois.

L’absence de différence significative entre les scores de qualité de vie estimés par les
aidants naturels des patients rentrés a domicile et ceux institutionnalisés peut également
s’expliquer par les limites de I'étude.

Néanmoins, il y avait parmi les personnes entrées en EHPAD en sortie
d’hospitalisation une patiente admise en hébergement temporaire. Les raisons d’entrée en
hébergement temporaire ne sont pas les mémes que celles d’entrée en hébergement
définitif, I'objectif de I'hébergement temporaire étant in fine le maintien a domicile de la
personne agée (87).
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L’influence de la qualité de vie du patient estimée par 'aidant sur son devenir a 3
mois de son hospitalisation pourrait s’expliquer par la corrélation entre I'estimation de la
qualité de vie par les aidants et le degré de dépendance des patients et/ou la sévérité de leur
atteinte cognitive.

En effet, si la Qol-AD n’est pas influencé par le score du MMSE (76), deux études
mettent en évidence une sous-estimation de la qualité de vie par les aidants lorsqu’il existe
une dépendance plus importante et des troubles psycho-comportementaux (Ready en 2004
(88) et Zhao en 2012 (79)). Cependant, ce travail montrait que I'estimation de la qualité de
vie par les aidants naturels ne semblait pas influencé par le degré de dépendance ni par la
sévérité de l'atteinte cognitive. Ce résultat peut étre expliqué par le fait que les études citées
ont inclus des aidants principaux vivant avec les patients. Or dans ce travail de thése, seuls
9 aidants vivaient avec les sujets inclus. Il est possible que les patients eux-mémes n’ayant
pas conscience de leurs difficultés, ils ne le retransmettent pas a leurs proches.

Une autre hypothése serait en lien avec la fréquence de troubles cognitifs retrouvés
chez les patients inclus dans ce travail alors méme que pour la plupart, aucun diagnostic
n'avait été posé.

Une qualité de vie moindre estimée par les aidants pourrait s’expliquer par le déni
des différents troubles par les familles, bien noté notamment par Teel (89), qui dans une
étude réalisée auprés de médecins généralistes exergant dans des états ruraux du centre-
ouest des Etats-Unis pour évaluer les facteurs influencant le délai entre les premiers
symptémes de démence et la pose du diagnostic, incriminait entre autres le déni des
troubles par les familles, conduisant a une prise en charge plus tardive et tres souvent plus
compliquée des patients.

Par ailleurs, Sun, dans une étude publiée en 2010 réalisée en Alabama auprés de
141 aidants naturels ayant fait une demande d’aide formelle pour un proche ayant une
démence, note que les aidants ayant une attitude d’évitement vis-a-vis des troubles
présentés par leurs proches ont des scores a I'échelle du fardeau de Zarit plus élevés. Del-
Pino-Casado, dans une revue de littérature publiée en 2011, le met également en évidence.

Or, s'il existe un manque de données concernant l'influence de la qualité de vie
estimée par les aidants naturels sur le devenir des patients &4gés aprés hospitalisation, le
fardeau semble influencer a la fois le devenir, comme facteur de risque d’institutionnalisation
(15) (16) et I'estimation de la qualité de vie de la personne gu’ils aident, les scores de qualité
de vie étant d’autant plus bas que le fardeau est important (76) (79) (80).

Ainsi I'estimation de la qualité de vie par I'aidant naturel semble étre un reflet de la
perception que l'aidant a de la personne qu'il aide mais également des difficultés qu'il
rencontre dans cette relation, 'amenant a sous-estimer la qualité de vie de son proche lors
que cette relation est difficile.

Cela nous amene a souligner I'importance du dépistage des troubles cognitifs des
sujets agés hospitalisés et d’autre part la place qu’a un service de soins de suite polyvalents
dans I'accompagnement des aidants lors de cette période clé que constitue I'hospitalisation
du proche agé aidé.
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CONCLUSIONS

La qualité de vie percue par les patients &gés ne semble pas influencer leur devenir
en sortie d’hospitalisation du service de soins de suite polyvalents ni a 3 mois de leur
hospitalisation.

Cependant, si en sortie d’hospitalisation elle ne semble pas avoir d’influence, la
qualité de vie des patients agés estimée par leurs aidants naturels semble bien influencer
leur devenir a 3 mois de leur hospitalisation.

Lorsque la question du devenir est posée pendant I'hospitalisation en soins de suite
avec le patient et I'aidant, 'approche par la notion de qualité de vie du patient pourrait étre
une aide parmi d’autres au cheminement qui conduira ou pas le patient a entrer en
institution, en présentant I'intérét de replacer le sujet agé au centre des préoccupations et en
permettant d’aborder avec I'aidant naturel les difficultés rencontrées a domicile.

De plus, cette étude souligne I'importance du dépistage des troubles cognitifs chez
les patients agés et rappelle le role clé d’'un service de soins de suite polyvalents dans
'accompagnement des aidants lors de cette période difficile et « charniére » que constitue
I'hospitalisation du proche aidé.
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ANNEXES

Annexe n°1 : Fiche de recueil de données administratives et résultats

IFi:r:-u nne hospitalisee

Mom

IP'nér-u'n

Seue

|Date de naissance

Ih-h:-l:i"l:'l'-u—:p'taliia'.ian

IDi'.-: d'eniree

IDi'.-: de realisation du guestionnaire

Date de sortie

ICI rientation & la sortie

Adresse

Telephone

oL

IMMS

AGGIR

|ooi-ap

ID:';:nir 2 3 miix

|Proche

Mam

IF‘r\éra'n

IDa'.c de naissance

Seue

JLien avec I'hospitalise

Date de realisation du guestionnaine

IEst"ni'.ion Qol-&0

Fardeaws

Adrescse

Telephone
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Annexe n°2 : Qol-AD — questionnaires aidant et patient

Qol-AD
(Questionmaire Aidant)

Ce quastionnaire concerne ce qu on appelle la « qualité de vie » de vome proche (pere, mets,
SOEUT )

Quand veas pensez 2 la wie actuelle de vetre proche, elle comporte differents aspects. dont
CErtains sont propeses dans la liste ci-dessoas.

Mous vous demandons de bien refléchir a chacun de ces aspects. et emsuite d evaler Ia
qualite da viz de veire preche eo entoarant 1'ume des reponses propossss | MAOVALs, MOYER,
bon on excellent.

Pour repondre, prenez en compie la gualite de vis actuells de votre proche {c7est 2 dire an
cours de ces dernieres semaines) Aftemtion, il s’agit de réepondre em vons mettant a la
place de votre proche. . .

3l vous avez besoin d'aide, n'hesitez pas a demander 2 la persomme qui vous 2 remis ce
(UBEStOnAie

1. Sa sante physique Mauwvatse | Movenne | Bomoe | Excellente
2 Sa forme. za vitalite Mauvatse | Moverms | Bomng | Excallsote
3. Son moral, son humeur Mauwvas | Moyen Bano Excellent
2. Sen cadre de vis Mauvais | Moyen Haoo Excellent

5. 00 JuFement CODCAMADT 534 MAMOITE Mavats Miryen Hao Excellent

3. Ses relations avec sa famills Mauvalizes | Moyznpe: | Bonnes (Excellenies
7. Sa vie de couple (2 defaut sa relation

avec la personoe la phas proche) Mauvaise | Moyeone | Boooe | Excellente
B. Ses relations awer so5 amids (B5) Moauvaizes | Moyenne: | Bonnes [Excellentes

2. L'imaze que voire proche a ds by meme| Mauvaise | Movenne | Bomoe | Excellente

10. Sa capacite 2 accomphr les taches du

queiidien Mauvaise | Moyeone | Boope | Excellente
11. Sa capacite a se divertir, a se distraire,

2 faire des choses par plaisic Mmvaise | Movenne | Boooe | Excellente
11. %op jozement de sa sitwation financiste| Mauvais | Maoyen Baono Excallent
13, 5%op jogement sur sa vie dans son

2nsemble Mauvais | Moyen Han Excellent
Fapeomn D 170, Kebeoes Logedon, FRIE Lresorarey =0 W ashargien

Yemcs argans IS - Qlarmaet & Kams Cksmpagre-drdenne, Facelid 4 Médears, B A& 570, Bame, F-300%T Frares




QoL-AD

(Questonnaire Patent)

FPage Jour 2

1. Sante physique Mavaize | Moyenne | Bopne | Excellents
2. Forms, vitalite Mamaize | Moyenns | Bomne | Excellents
3. Moral hameur Mamaiz | Moyven Bon Excellent

4. Cadre de vie Mamvaiz: | Moven Eon Excellent

5. Memoire Mauvaize | Moyenne | Bopne | Excellents
§. Relations avec voire famille Mauvaises | Movennes | Boones |Excellsnizs
7. Vie de couple Mamaize | Movenns | Bomne | Excellsois
B. Felations awer wos amis (3] Marvaises | Movennes | Boopes |Ewxcellsmies
3. Imagze de o0l Mamaize | Moyenne | Bomne | Excellsois
10. Capacite a realiser las taches du quotidien| Mawvaize | Movenne | Bomne | Excellents
11. Capacite a vous divertir, 2 faire des

chozes  pour le plaisic Mamvaizs | Meoyenne | Boone | Excellents
12. Sitoation financiers Mamvaize | Movenne | Boone | Excellenfs
13, Wiz dans =00 enzemble Mavaize | Meyenne | Bopne | Excellents

Fapess O 1954, Kebeces Lagudon, FPRlE Drasmrardy o Woashngien

Yeroe margaes 2002 - Clervmeet & Eome Chempagra-dedenne, Facehed 4 Mddears, 1A 500, Kame

F-300%2 Francs
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Qol-AD
Questions Patient
Deroulement de 1'entretien

Le Qcl-AD ¢ est adoumistre a des swets attemts de demence. L'entretien doit etie
condt selon les mstruchons suvantes.

Donner le questionnzire au swjet de fagen a ce qu'il'elle pusze sunTe au fr et a
meswe de: explicanons. I1 est moportant que les textes des question: et des
mshuction: en caracters gras solent lus tels quels.

Je vals vous poser quelques questions sur votre qualite de vie. J aimerais votre
avis sur differents aspects de votre vie. Vous repondrez en choizizzant I'une de
ces 4 réeponses : (montrer chacun des mets sur le questiommane en 1 énoncant)
mauvais, moven, bon ou excellent.

Penzez a differents aspects de voire vie aujourd’hu, comme votre sante, voire
forme, votre famille, votre situation financiére, ete. Je vals vous demander
voire opinion sur chacun de ces aspects.

&1 vous n'étes pas sur (e) de bien comprendre une guestion, n'hésitez pas 4 me
le dire. 51 vous ne zavez pas trés bien gquelle réeponse choizir parm les quatre,
indiquez quand meme celle qui vous semble la pluz proche de votre situation
actuelle,

En gemesrzl 1l est assez facile de ze remdie compte 21 le swet comprend les
questions, et la phipart des mdiidn: qu zont en mesure de commumiquer et de
repondie a des questions simples pewrvent comprendre le questionnamre. 51 le swyet
repond de la meme mamere a toutes les questons, ou dif quelque chose qu peut
suggerer un manque de comprshenzion. 1 engquetewr doit essaver de clanfier la
ouestion.

Cependant en aucun czs. Denquetswr ne suggersra une Isponse @ les quatre
modzlites deorvent atre precentees et le sget deat famre wn chors

Le smet doit avow Lz fewlle du questoomarre entre les mams. de mamesre a smvre.
Au fur et 3 mesure des questons. demander au sujet d entourer sz reponse. 51 le
swjet a des dafficultes 3 entowrer la reponse. vous pouvez ln demander qu'il vous
monire ou vous dize son chors et vous powrez | entourer a sz place.

51 L2 swet me parient pas a chelslr mne reponse 3 un ou plusiews 1tems. le siznzler
dans les commmentzres.

51 le swet est imcapable de comprendre et'on de repondre a deux 1ems on phus. la
passaflon peut ete Interrompue © dans ¢e ¢as. le noter dans les conumentaires.

[T aprie D I8, Fabwooa |ogaedaa, FRIE, Veiserery of W ackingoa
‘Wil Soaepian 2002 - Liniverus da Heame Chsrgegee-Arianss, Feadul de Mddsans, EA& 1757, Haixa, F-2 1097, Frasca
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QoL-AD

1. Concernant votre sante, physiguement comment ¢a va 7 En ce moment,
vous diriez gue vofre santé physigue est mauvaize, moyenne, bonne oun
excellente 7 Entourez la reponse de voire choix

2. Est-ce que vous vous sentez en forme 7 En ce moment, vous diriez que
votre forme est mauvaize, movenne, bonne ou excellente 7
51 le swet repond que cela depend des jours. hm demander comment 1l'elle 5'est
senti{e) la plupart du temyps au cows de ces dermers jowrs.

3. Ces jours-ci, comment va voire moral, voire hbumeur 7 Vous diriez que
votre moral est mauvaiz, moven, bon ou excellent 7

4. Que pensez-vous de voire cadre de vie, de 'endroit ou vous habitez
actuellement T Vous dirtez qu'il est mauvais, moyen, bon ou excellent 7

|

. Qe pensezr-vous de votre memoire T Vous diriez qu'elle est mauvase,
moyenne, bonne ou excellente 7

6. Comment cela se passe avec votre famille 7 En ce moment, vous diriez
que vos relatom: avec lez membres de voire famille sont mauvases,
moyennes, bonnes ou excellentes 7

5t le swet dat ne pas avowr de fapmlle. pracizer en interrogeant a propos d eventuels
freves. soewrs. enfants, meces, nevenx ...

7. Que penzez vous de votre vie de couple 7 En ce moment, vous diriez gue
vos relations avee X sont mauvaises, movennes, bonnes ou excellentes 7

Certams swet: seront celibatawes. veufs ou drrorces. Dans ce cas. demander
comment se passe la relation avec la persomne [a plus proche. que ce soit un membre
de la fanmlle. un ama ou un azdant farmhal 5'1l'elle n'a personne dans son entourage.
ou 51 le sujet est heatant. valider le domaine comme « mfcmmahon mangquante ». 51
le swet evalue sa3 relanon avec une personne auire que oD SpOIDD epouse. en rendre
compte dans [z sechion « commentzres » en notant le tipe de hen.

8. Comment trouvez-vous vos relations en ce moment avec vos amis 7 Vous
dirtezr gqu’elles sont mauvaizes, moyennes, bonnes ou excellentes 7

5t le swet vous repond qu il n'a pas d'am ou que tous ses amms sont decedes.
connnuer par - ¥ a t-il guelgu’un en dehors de la famille dont vous appreciez la
compagnie T st le swer cite quelquun. demander © Serez-vous d’accord pour dire
c’est un (e) amd (&) 7 51 o vous diriez que les relations avec cette personne somt
mauvaises, movennes, bonnes ou excellentes 7
51 le sawet retere sa reponse. demander @ 51 vous m'avez pas d’amis, vous dirier
que cefte situation est mauvaise, movenne, bonne ou excellente 7

IVaprie T FFME Fabscos Logedas, FRIF, Ueivamiry of Wackis gws
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QoL-AD) ¢

9. Quelle image avez-vous de vous-méme en ce moment 7 (uand vous penser a
ce gue vous efes, a ce gul vous caracterize, cefte image esi-elle maunvase,
moyenne, bonne ou excellente 7

10, Que penser-vous de voire capacité a reahser les taches de tous les jours
comme le menage, le bricolage ou d’autres chose: que vous aver besoin de
faire 7 Vous dirier gque voire capacite est mauvalse, moyenne, bonne ou
excellente 7

11. Que penzez-vous de voire capacite a vous divertr, a faire des choszes par
plaizir 7 Vous diriez que votre capacité a vous distraire est mauvaise, moyenne,
bonne ou excellente 7

11, Que penzez-vou: de voire zituation financiére actuelle T Vous diriez gue
vofre situation financiére est mauvaise, movenne, bonne ou excellente 7

%1 le panent hesite. bn explhiguer qu'il ne :"azt pas de savowr combien d'ells a
d arzent ma: smplement comment il'elle se sent w15 3 iz de sa simation

finznciers.

13, Comment trouvez-vous voire vie dans son ensemble 7 En ce moment, vous
diriez gque votre vie est mauvaise, movenne, bonne ou excellente 7

Attibution du score
Les peints suivants sont attribaes a chaque item - Mauvaiz=1, Moven=2, Bon=3, Excellant=4.
L= zcore tofal 2=t [a somme des points obtznns aux 13 fems.
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Annexe n°3 : MMSE

Mini Mental State Examination (AN ISE) (Version conszensuelle du GRECO)

Ovientest

Jz vies vous poser guekjues quesiors pour spprtuer commest foacinase vote sdmire
Les wnes soal ods wnsples, los sutres wn pes mois. Vs deves répondie du mous gae vous pounes.
Quelic ot & duate coapldts dspad e 7

Si b répome o isconrecie ou smcomspiéte, posdes lon (assbions roadtes saim rdpome, daem 1 osdie suvant
| En quelle snéde sommes-soa ?
2 En quele weoon ?
3 Enquel mon ?
4 Quel jousr & mos ?
$ Quel jour de b sesnsiee ?

Jo v e vous poser msrtesant gackguss questiom war 'endiog 06 poe bouvoss
6 Quel est e o de Tipitd o tows somenes ™
7 Dsam qaclle ville se trouve-t4l ?
£ OQuel ot le mom de Sépanicmest daem Jogue] o winée cotie ville ™
9 Duen slude ?
A Ammuud'ru e départoment

Jo vaes vous doz boo mon | e vous vosdonn gas vous 22 les i6pdties of gue vous ooy 2 de o roiene
o je vous lex rodensandesi lout ) 1 aee

11 Ciges Civoa Fastend
12 Flaw o Ck os Tuipe
13 Pone Balka Caanrd
Répéier o 3 mon
Acnteation et calcal

Vioulesvous compier & puertie de 100 en reteat 7 4 Cloggee fos ™
14

15
Is
n
1

Pour boun lox saets, mdne powr cou gl o obieru e i de poins, densnder
Viulesvou épeles le mnt MONDE A l'covens 7

N

n
6%

h—u«-udnthmh\mppmimtwuhmmlh'

11 Cigeos Civos Frateud
12 Flewr o CK [ Tuipe
13 Pone Balka Canard
Moutier un crayon 22 Quel o e o e oot ol P*
Muottres vore sxcabe 23 Quel out le o e et cbypes 7

24 Fooutes bicn of sépéaes spuids mes  « PAS DE MAIS, DE SI NIDEET w***

Poser use foulie de papeer ser Je baresa, s moetrer s wajet o bai divest  « Ecoues bics of faites ce gue e van vous Sire

25 Prescs cetie fewdle de pugier sver volre muis &oile,
2% Plhes-taon dews,
27 Etjeteata par lene w000

Teadre aa wapet ure fouilie de paguer s baguelie o Suril e gros chancibse o« FERMEZ LES YEUX » of dee su et

28« Fation oo qui o &cril »

Teadre s wapet ure fouille de paper o us &y b, o2 St
29« Vouleraous m'éoree wne plese, oo que vous vodles, msds une plone crtidre »**0%*

Prasi .

Teadre s wipet ute fouilie de papier o b dessander 30 o Voudesaow recopier ce doin 7o

/10

OOO00 oOOoOa;o

- 000 <

00000

—
—

0 0O 000 000 DOOOo

0=
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Annexe n°4 : |IADL

Test psychométrique des 4 IADL

Prénom .

Age . Date . Evaluatewr .

Conner o réponse « ne s'oppdque pas » lorsque e patient n'a eu que rarement, ou jomois Voccasion
d'effectuer I'octinté dont il sagit, par exemple un patient homme peut n'ovoir jamais fait la lessive. Lorsque
vous n'ovez pas d'informations cu peu sdres, notez « ne peut pas étre coé »,

UTILSER LE TELEPHONE

Se zert du téléphone de =3 propre Voyage tout seul en utilisant les
1 | ingiative. Recherche les numéros et les 1 | trarcports publics, ke tax cu bien en
compose ect. utdzant L3 propre vorture.,
2 Compose seulement quelques numéres 2 Utdze les transports publcs 3
de tééphone bien connus, condition d'&re accompagné.
Peut répondre au téléphone, mas ne Ses déplacements sont Imités au taxi
3 | peut pas appeler. 3 | oudlavoiture, avec I'assistance d'un
tiers.
4 | Nese sert pas du tout du téléphone. 4 | Ne se déplace du tout 3 l'extérieur.
o | Nepeut pas étre cbté, n'a pas 'occasion o | Nepeut pas étre céeé, ne s'applique
de se enir du téiéphone. pas, N'a pas l'occasion de voyager.

PRENDRE DES MEDICAMENTS

1 Prend ses médicaments tout seul, 3 Gére ses finances de maniére
I'heure voulue et § la dose prescrite. Indépendante (tient son budget,
£t capable de prendre tout seul ses 1 | libelle des chdgues, paye son loyer et
2 | médcaments, mais 3 des ocublis ses factuces, va 3 b banque). Pergoit
occasionnels. et contrble ses revenus.
st capable de prendre tout seul ses 8
. ; Gére ses finances de mangre
» rmm""m sl d 2 mdépenda:e, mals oul;he parfos de
payer son loyer ou une facture cu met
4 st incapable de prandre ses zon compte hancaire 3 découvert.
médcaments
Parvient 3 effectuer des achats
Ne peut pas étre cbté, ne s'applque journabers, mais 3 besoin d'ade pour
o | pas, aucun médicament prescrit ou 3 &’occuper de son compte en bangue
autortsé, n'a aucune responsabliné ou pour les achats importants. Ne
concernant son tratement, peut pas rédiger de chégque ou suivre

en détad I'éeat de s0s dépenses

Test psychométrique des 4 IADL

4 | Estncapable de 'occuper d'argent.
Ne peut pas étre céte, ne 5 applique
¢ | pas, n'a pas I'occasion de manier de
I'argent.

Nom . _ Prenom Age . Date:

Evaluatewr :
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Annexe n°5 : Grille AGGIR
GRILLE MATIONALE AGGIR <D

A oriRiEte

IDENTIFICATION DE LA PERSONNE EXAMINEE

Mom ; Prémam : —
Murméno dimmaticeaton s |1 | | | I I | |

fore L= T —

Code Postal : |11 | 1 | Gommune ;

SITUATION AU REGARD DES ACTES ESSENTIELS ET DRDINAIRES DE LA VIE

VARIABLES DISCRIMINANTES - AUTONOMIE PHYSIQLIE ET PSYCHIQUE
COHEREMCE : conversar o / ou 5@ comporter de fa30n Sanode
CRIEMTATION : se repér dans le bempe, les momeens de la joumds of dans hes e

TOILETTE : conorrme |'hygeéra corpansdbe Haut
Bas
HABILLAGSE © 8'habilar, 20 déababilen @ présenter Hiawrt
Miayen
Bas
ALIMEMTATION : manper les slimeris prspads Se mervir
Manger
ELIMIMATION ; assumer Mhygiene de Féimination urinaine ot ficale Liringins
Filsczaile

TRAMSFEAT : se lever, se coucher, 5 assemr

DEPLACEMENT A L'INTERELUR : aves ou sans canneg, déambulaiaur, taubeul rouan,,

DEPLACEMENT & L'EXTERIELR : & partir da la porie d'endréa sans meEan de iranaport

COHRPALIMIGATHON & DESTANCE : utiser k== mayens o communication, hesmhons, sonnalte, dlame ...
VARLABLES ILLUSTRATIVES - AUTONOMIE DOMESTIQUE ET SDCLALE

GESTION : géner soa propres afferes, son budpet, ses biens

CLISINE : praparar 585 epas of s condiionner pour tre sards

MENASE : alfectusr 'araemible des ravaus m ors

TRAMSPORT & prande of / ou COmmanoes Wn msyen e Iranspo-t

ACHATE : acquisition direchs ou per comespondance

SUIVI DU THAITEMENT © 58 conforrese & |'srdennances du médecin

ACTIVITES DE TEMPS UBRE | actviths sparfves, cuburelies, sociales, oa Ioisis ou da passe-tamps.

A o tait sl tolalemanl, habetuellsment, comectement
B: fail partielement, mon habibualemant, non cormaslemant
T onefai pas.

Signabure el cachet gy pralicien

ATTEMTION

Co docurmant doil dbre joind, sous pli corfidentiel & I"attantian
du mubidacin corseil de la caisss primaire d'essurancs maladia,
a I'ottestaticn dincapacité & accomplir les actes ordinaines de la we
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Annexe n°6 : Inventaire du fardeau de Zarit

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.
Le soore fobal qui st I somme des soores obtenus @ ofheoun de 22 ibems, e de 0§ B8 Uin soore inféneur ou

Spgal & 20 incique une change faible ou mulle ; un soom entre 21 et 40 indique. une charges lBgém ; unsoore antre
41 ot B0 indigue: une chamge modérée ; un oo supsnisur & B0 indique e change séwlm.

Voici une liste d'énoncés qui reflétent comment les gens se senient perois guand ils prennent soin & autres penscnnes.
Pour chaque énonce, indiquer a quelle fréquence i vous amive de vous sentir einsi © jamais, eement, quelgusiois,
asser souvent, presgus taujowrs. || n'y o ni bonne, Nl mawvaise REanse.

Cotation :

0 = jomais

1 = rarement

2 = quelgu=iois

3 = assez sounem

4 = presgue toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de...

Sentir que votre parent vous demande plus d'aside qu'il n'en a besoin ? 01234
Sentir que le temps consacré 3 votre parent ne wous en laises pas sssez pourvous 7 01234
“Wous sentir tirgillé entre les soins & volre parent et vos autres responsabilités

{familizles ou de travail) 7 01234
‘Wous sentir embarrasse par les comportements de votre parent 7 01234
Wous sentir en colére quand wous étes en présence de votre parent 7 01234
Sentir que votre parent nuit & vos relations avec d'autres membees de la famille

ou des amis 7 01234
Avoir peur de ce gue 'avenir réserve a votre parent 7 01234
Sentir que votre parent est dépendant de vous ? 01234
“Wous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentir que viotre santé s'est détériorée & cause de votre implication

suprés de viotre parent ? 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d'intimite gue vous simerisz

& cause de votre parsnt 7 01234
Sentir que votre vie sociale s'est déténorés du fait que vous premez &oin

de wotre parent 7 01234
Wous sentir mal & "eiss de recevolr des amis & causs de voire parent 7 01234

Sentir que votre parent semble s'attendre 3 ce que vous prenisz soin de lui

Comme si vous etiez la seule personne sur qui il puisse compter 7 01234
Sentir que vous n'svez pas assez d'argent powr prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépensas 7 01234
Sentir que vous ne ssrez plus capsble de prendrs soin de votre parent

encore bien longtemps 7 01234
Sentir que vous gwsz perdu le contrdle de wotre vie depuis la maladie

de wotre parent 7 01234
Souhaiter powvoir laisssr e soin de votre parent 3 quelguiun dautre 2 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent 7 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour wotrs parsnt 7 01234
Sentir que vous pourriez donner de meillewrs soins & votre parent 7 01234
En fin de compte, & gquelle fréguence vous amive-t-il de sentir que les soins

& vofre parent sont une charge, un fard=au 7 01234

L revuse o e, Tioma 26, KR4 AFIL 300
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NOM : BRIODEAU PRENOM : Karen

TITRE DE THESE :

Influence de la qualité de vie pergue par la personne agée en soins de suite polyvalents et
celle estimée par I'aidant naturel sur I'orientation a la sortie et le devenir a 3 mois

RESUME

De plus en plus de personnes agées sont hospitalisées et la question de leur devenir
aprés une hospitalisation notamment en soins de suite polyvalents se pose trés
régulierement.

Si les facteurs de risque d'institutionnalisation ont été largement étudiés, aucune
étude ne s’intéresse a I'influence de qualité de vie des personnes agées hospitalisées mais
aussi celle estimée par leurs aidants naturels sur leur devenir.

Une étude prospective a été réalisée dans le service de soins de suite polyvalents du
centre hospitalier de Lucon auprés de 30 patients a4gés de 75 ans et plus et de leurs aidants
naturels. Nous avons comparé les scores obtenus a I'échelle de la Qol-AD par les patients et
leurs aidants en fonction de leur devenir, & savoir retour a domicile ou entrée en EHPAD, en
sortie d’hospitalisation et a 3 mois de leur sortie.

Si la qualité de vie pergue par les patients 4gés ne semble pas influencer leur devenir
aprés hospitalisation, la qualité de vie des patients estimée par leurs aidants naturels semble
bien influencer leur devenir a 3 mois de leur sortie.

L’approche du devenir par la notion de qualité de vie permet de replacer les sujets
agés au centre des préoccupations et d’aborder avec les aidants les difficultés rencontrées a
domicile.

MOTS-CLES

Sujets agés — qualité de vie — Qol-AD — devenir — soins de suite polyvalents
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