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Classe Exceptionnelle et 1ére classe

ADOUE D.
AMAR J.

ATTAL M. (C.E)
AVET-LOISEAU H
BLANCHER A.

. BONNEVIALLE P.
BOSSAVY J.P.
BRASSAT D.

BROUSSET P. (C.E)
BUGAT R. (C.E)
CARRIE D.

CHAP H. (C.E)
CHAUVEAU D.
CHOLLET F. (C.E)
CLANET M. (C.E)

. DAHAN M. (C.E)
DEGUINE O.
DUCOMMUN B.

. FERRIERES J.

. FOURCADE O.

. FRAYSSE B. (C.E)
. 1IZOPET J. (C.E)
Mme LAMANT L.
LANG T.

. LANGIN D.

. LAUQUE D. (C.E)

. LIBLAU R. (C.E)
MAGNAVAL J.F.
MALAVAUD B.
MANSAT P.
MARCHOU B.

. MONROZIES X.

. MONTASTRUC J.L. (C.E)
. MOSCOVICI J.
Mme MOYAL E.

Mme NOURHASHEMI F.
. OLIVES J.P. (C.E)
. OSWALD E.

. PARINAUD J.

. PERRET B (C.E)
PRADERE B. (C.E)
RASCOL O.
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RECHER Ch.
. RISCHMANN P. (C.E)
. RIVIERE D. (C.E)
SALES DE GAUZY J.
. SALLES J.P.

SERRE G. (C.E)

TELMCN N.
. VINEL J.P. (C.E)

zZ £ T =TT EEEETEE

Médecine Interne, Gériatrie
Thérapeutique
Hématologie

Hématologie, transfusion

Immunologie (option Biologique)

Chirurgie Orthopédique et Traumatologie.

Chirurgie Vasculaire
Neurologie

Anatomie pathologigue
Canceérologie

Cardiologie

Biochimie

Néphrologie

Neurclogie

Neurologie

Chirurgie Thoracique et Cardiaque
O.R. L

Cancérologie

Epidémiologie, Santé Publique
Anesthésiclogie

O.R.L

Baclériologie-Virologie
Anatomie Pathologique
Biostatistique Informatique Médicale
Nutrition

Medecine Interne
Immunologie

Parasitologie

Urologie

Chirurgie Orthopédique
Maladies Infectieuses
Gynécologie Obstétrique
Pharmacologie

Anatomie et Chirurgie Pédiatrique
Cancérologie

Gériatrie

Pédiatrie
Bactériologie-Virologie

Biol. Du Dévelop. et de la Reprod.
Biochimie

Chirurgie générale
Pharmacologie

Hématologie

Urologie

Physiclogie

Chirurgie Infantile

Pédiatrie

Biologie Cellulaire

Médecine Légale

Hépato-Gastro-Entérologie

Mme BEYNE-RAUZY O.
M.
M.
M.
M.
M.

BIRMES Ph.
BROUCHET L.
BUREAU Ch
CALVAS P.
CARRERE N.

Mme CASPER Ch.

M.
Mme CHARPENTIER S.
M.
M.
M.
M.
M.
M.

CHAIX Y.

COGNARD C.
DE BOISSEZON X.
FOURNIE B.
FOURNIE P.
GAME X.
GEERAERTST.

Mme GENESTAL M.
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. LAROCHE M.
. LAUWERS F.

LEOBON B.

. MAZIERES J.
. MOLINIER L.
. OLIVOT J-M

PARANT O.

. PARIENTE J.

PATHAK A.
PAUL C.
PAYOUX P.

. PAYRASTRE B.
. PORTIER G.

PERON J.M.

. RONCALLI J.

SANS N.

Mme SAVAGNER F.
Mme SELVES J.

M.

SOL J-Ch

P.U.

M.

OUSTRIC S.

Professeur Associé de Médecine Générale

Dr. MESTHE P.

Médecine Interne

Psychiatrie

Chirurgie theracique et cardio-vascul
Hépato-Gastro-Entéro

Génétique

Chirurgie Générale

Pédiatrie

Pédiatrie

Thérapeutigue, méd. d'urgence, addict

Neuroradiologie

Médecine Physique et Réadapt Fonct.
Rhumatologie

Ophtalmologie

Urologie

Anesthésiologie et réanimation chir.
Réanimation Médicale
Rhumatologie

Anatomie

Chirurgie Thoracique et Cardiaque
Pneumologie

Epidémiologie, Santé Publique
Neurologie

Gynécologie Obstétrique
Neurologie

Pharmacologie

Dermalologie

Biophysique

Hématologie

Chirurgie Digestive
Hépato-Gastro-Entérologie
Cardiologie

Radiologie

Biochimie et biologie moléculaire
Anatomie et cytologie pathologiques

Neurochirurgie

Médecine Générale
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M. ACAR Ph.

M. ALRIC L.

M. ARLET Ph. (C.E)

M. ARNAL J.F.

Mme BERRY I.

. BOUTAULT F. (C.E)
. BUSCAIL L.

. CANTAGREL A.

. CARON Ph. (C.E)

. CHAMONTIN B. (C.E)
. CHAVOIN J.P. (C.E)
. CHIRON Ph.

Mme COURTADE SAIDI M.
M. DELABESSE E.
Mme DELISLE M.B. (C.E)
M. DIDIER A.

M. ELBAZ M.

M. GALINIER M.

M. GERAUD G.

M. GLOCK Y.

M. GOURDY P.

M. GRAND A. (C.E)
Mme HANAIRE H. (C.E)
M. KAMAR N.

M. LARRUE V.

M. LAURENT G. (C.E)
M. LEVADE T.

M. MALECAZE F. (C.E)
Mme MARTY N.

. MASSIP P.

. PLANTE P.

. RAYNAUD J-Ph.
RITZ P.

ROCHE H. (C.E)
ROSTAING L (C.E).
ROUGE D. (C.E)
ROUSSEAU H.
SALVAYRE R. (C.E)
SCHMITT L. (C.E)

. SENARD J.M.

. SERRANO E. (C.E)
SOULIE M.

SUCB.

Mme TAUBER M.T.

M. VELLAS B. (C.E)
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Pédiatrie

Medecine Interne

Médecine Interne

Physiologie

Biophysique

Stomatologie et Chirurgie Maxillo-Faciale
Hépato-Gastro-Entérologie
Rhumatologie

Endocrinologie

Thérapeutique

Chirurgie Plastique et Reconslructive
Chirurgie Orihopédique et Traumatologie
Histologie Embryologie
Hématologie

Anatomie Pathologie
Pneumologie

Cardiologie

Cardiologie

Neurologie

Chirurgie Cardio-Vasculaire
Endocrinologie

Epidémio. Eco. de la Santé et Prévention
Endocrinologie

Neéphrologie

Neurologie

Hématologie

Biochimie

Ophtalmologie

Bactériologie Virologie Hygiéne
Maladies Infectieuses

Urologie

Psychiatrie Infantile

Nutrition

Cancérologie

Neéphrologie

Medecine Légale

Radiologie

Biochimie

Psychiatrie

Pharmacologie

O.R. L

Urologie

Chirurgie Digestive

Pédiatrie

Gériatrie

Doyen : E. SERRANO

M. ACCADBLED F.

Mme ANDRIEU S.

M. ARBUS Ch.

M. BERRY A.

M. BONNEVILLE F.

M. BUJAN L.

Mme BURA-RIVIERE A.

M. CHAYNES P.

M. CHAUFOUR X.

M. CONSTANTIN A.

M. DELOBEL P.

Mme DULY-BOUHANICK B.
M. COURBON

M. DAMBRIN C.

M. DECRAMER S.

M. DELORD JP.

M. GALINIER Ph.

M. GARRIDO-STOWHAS I.
Mme GOMEZ-BROUCHET A.
M. GROLLEAU RAOUX J.L.
Mme GUIMBAUD R.

M. HUYGHE E.

M. LAFOSSE JM.

M. LEGUEVAQUE P.

M. MARCHEIX B.

M. MARQUE Ph.

Mme MAZEREEUW J.

. MINVILLE V.

. MUSCARI F.

OTAL Ph.

. ROLLAND Y.

ROUX F.E.

. SAILLER L.

. SOULAT J.M.

TACK L.

. VAYSSIERE Ch.

. VERGEZ S.

Mme URO-COSTE E.
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Professeur Associé de Médecine Générale

Dr VIDAL M.
Professeur Associé en O.R.L
WOISARD V

P.U.-P.H.
2éme classe

Chirurgie Infantile

Epidémiologie

Psychiatrie

Parasitologie

Radiologie

Uro-Andrologie

Médecine Vasculaire

Anatomie

Chirurgie Vasculaire

Rhumatologie

Maladies Infeclieuses

Thérapeutique

Biophysique

Chirurgie Thoracique et Cardiovasculaire
Pédiatrie

Cancérologie

Chirurgie Infantile

Chirurgie Plastique

Anatomie Pathologique

Chirurgie plastique

Cancérologie

Urologie

Chirurgie Orthopédique et Traumatologie
Chirurgie Générale et Gynécologique
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Médecine Physique et Réadaptation
Dermatologie

Anesthésiclogie Réanimation
Chirurgie Digestive

Radiologie

Gériatrie

Neurochirurgie

Médecine Interne

Médecine du Travail

Physiologie

Gynécologie Obstétrique

O.R.L.

Anatomie Pathologique
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M. APOILP. A Immunologie Mme ABRAVANEL F. Bactério. Virolegie Hygiéne
Mme ARNAUD C. Epidémiologie M. BES J.C. Histologie - Embryologie
M. BIETH E. Génétique M. CAMBUS J.P. Hématologie
Mme BONGARD V. Epidémiologie Mme CANTERO A. Biochimie
Mme CASPAR BAUGUIL S. Nutrition Mme CARFAGNA L. Pédiatrie
Mme CASSAING S. Parasitologie Mme CASSOL E. Biophysique
Mme CONCINA D. Anesthésie-Réanimation Mme CAUSSE E. Biochimie
M. CONGY N. Immunologie M. CHASSAING N Génétique
Mme COURBON Pharmacologie Mme CLAVE D. Bactériclogie Virologie
Mme DAMASE C. Pharmacologie M. CLAVEL C. Biologie Cellulaire
Mme de GLISEZENSKY |. Physiologie Mme COLLIN L. Cytologie
Mme DELMAS C. Bactériologie Virologie Hygiéne M. CORRE J. Hématologie
Mme DE-MAS V. Hématologie M. DEDOUIT F. Médecine Légale
M. DUBOIS D. Bactériologie Virologie Hygiéne M. DELPLA P.A. Médecine Légale
Mme DUGUET A.M. Médecine Légale M. DESPAS F. Pharmacelogie
M. DUPUI Ph. Physiologie M. EDOUARD T Pédiatrie
Mme FILLAUX J. Parasitologie Mme ESQUIROL Y. Médecine du travail
M. GANTET P. Biophysique Mme ESCOURROU G. Anatomie Pathologique
Mme GENNERO 1. Biochimie Mme GALINIER A. Nutrition
Mme GENOUX A. Biochimie et biologie moléculaire Mme GARDETTE V. Epidémiologie
M. HAMDI S. Biochimie M. GASQ D. Physiologie
Mme HITZEL A. Biophysique Mme GRARE M. Bactériologie Virologie Hygiéne
M. IRIART X. Parasitologie et mycologie Mme GUILBEAU-FRUGIER C. Anatomie Pathologique
M. JALBERT F. Stomato et Maxillo Faciale Mme GUYONNET S. Nutrition
M. KIRZIN S Chirurgie générale Mme INGUENEAU C. Biochimie
Mme LAPEYRE-MESTRE M. Pharmacologie M. LAHARRAGUE P. Hématologie
M. LAURENT C. Anatomie Pathologigue M. LAIREZ O. 4 Biophysique el médecine nucléaire
Mme LE TINNIER A. Médecine du Travail M. LEANDRI R. Biologie du dével. et de la reproduction
M. LOPEZ R. Anatomie M. LEPAGE B. Biostatistique
M. MONTOYA R. Physiologie Mme MAUPAS F. Biochimie
Mme MOREAU M. Physiologie M. MIEUSSET R. Biologie du dével. et de la reproduction
Mme NOGUEIRA M.L. Biologie Cellulaire Mme PERIQUET B. Nutrition
M. PILLARD F. Physiologie Mme NASR N. Neurologie
Mme PRERE M.F. Bactériologie Virologie Mme PRADDAUDE F. Physiologie
Mme PUISSANT B. Immunologie M. RIMAILHO J. Anatomie et Chirurgie Générale
Mme RAGAB J. Biochimie M. RONGIERES M. Anatomie - Chirurgie orthopédique
Mme RAYMOND S. Bactériologie Virologie Hygiéne Mme SOMMET A. Pharmacologie
Mme SABOURDY F. Biochimie M. TKACZUK J. Immunologie
Mme SAUNE K. Bactériologie Virologie M. VALLET P. Physiologie
M. SILVA SIFONTES S. Réanimation Mme VEZZOSI D. Endocrinologie
M. SOLER V. Ophtalmologie
M. TAFANI J.A. Biophysique
M. TREINER E. Immunologie
Mme TREMOLLIERES F. Biologie du développement
M. TRICOIRE J.L. Anatomie et Chirurgie Orthopédique
M. VINCENT C. Biologie Cellulaire
M.C.U.

M. BISMUTH S. Médecine Générale

Mme ROUGE-BUGAT ME Médecine Générale

Mme ESCOURROU B. Médecine Générale

Maitres de Conférences Associés de Médecine Générale

Dr STILLMUNKES A. Or BISMUTH M
Dr BRILLAC Th. Dr BOYER P.
Dr ABITTEBOUL Y. Dr ANE S.

Dr CHICOULAA B.

Septembre 2014
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Introduction

Les personnes agées mobilisent entre un quart et la moitié des dépenses de
santé. L’organisation des soins de cette population apparait décisive. ' 2

Le Haut Conseil pour '’Avenir de ’Assurance Maladie (HCAAM) a relevé, dans ses
rapports de 2010 et 2011, une rupture dans le parcours de santé de la personne
agée. Cette rupture était liee a deux faits majeurs: un recours abusif a
'hospitalisation et une insuffisance de coordination entre les prises en charge
sanitaires, sociales et médico-sociales. %> *

Le HCAAM a préconisé de recourir d’abord a la mise en place d’'un dispositif
prototype s’intéressant au parcours de santé global des personnes agées, sur un
nombre limité de territoires. " 2 Cette approche « parcours de santé » peut étre
résumée comme suit : « faire en sorte qu’une population regoive les bons soins,
par les bons professionnels, dans les bonnes structures, au bon moment. Le tout

au meilleur colit »."

En janvier 2013, la Haute Autorité de Santé (HAS) a décidé la mise en place d’'un
projet pilote s’intéressant au parcours de santé de la Personne Agée En Risque
de Perte d’Autonomie (PAERPA). Le projet s’étend sur 9 territoires pilotes en
France, dont le département des Hautes-Pyrénées.

Le projet PAERPA concerne les personnes agées de 75 ans et plus, pouvant étre
autonomes mais dont I'état de santé est susceptible de s’altérer pour des raisons
d’ordre médical et/ou social.

L’objectif global est d’augmenter la pertinence et la qualité des soins et des aides
dont bénéficient les personnes agées.

Sur le plan individuel, I'objectif est d’améliorer leur qualité de vie et celle des
aidants. Sur le plan collectif, les objectifs sont d’adapter les pratiques
professionnelles au parcours de santé des personnes agées en risque de perte
d’autonomie, et de créer les conditions favorables a la transversalité et a la
coordination des acteurs.

In fine, le but est d’améliorer I'efficience des soins dans une logique de parcours

de santé. " >®



Pour parvenir a ces objectifs, le projet a prévu, concernant les soins primaires, la
création d’'une Coordination Clinique de Proximité (CCP).

La CCP est une équipe pluri-professionnelle centrée sur le patient, articulée
autour du médecin traitant et composée d'un(e) infirmier(e), d'un(e)
pharmacien(ne), d’un(e) kinésithérapeute et de tout autre professionnel de santé
intervenant au domicile du patient.

Son objectif est de favoriser le maintien a domicile de la personne agée.

Elle doit limiter le recours aux hospitalisations en prévenant et en luttant contre les
quatre facteurs de risque d’hospitalisation des personnes agées. Ces facteurs de
risque sont: les risques liés aux médicaments, la chute, la dénutrition, la

dépression. " ® La CCP devra également participer au repérage de la fragilité. "+°

Afin de favoriser la coordination entre les acteurs, la CCP doit rédiger un Plan
Personnalisé de Santé (PPS) pour chaque patient atteint de poly-pathologies, ou
d’une pathologie chronique sévére. "’

Il s’agit d’'un document reprenant les éléments essentiels de la situation sociale et
médicale de la personne agée. Le PPS reprend les plans d’actions décidés par la
CCP, leur chronologie et leurs objectifs. Le PPS agit comme un support pour
informer les professionnels agissant tout au long du parcours de santé de la

personne sur les actions en cours, prévues ou effectuées.

L’étude du risque de perte d’autonomie implique de rappeler la définition de
'autonomie telle qu’elle est présentée en gérontologie, et donc appliquée dans le
cadre du projet PAERPA et dans le cadre de ce travail. « L’autonomie est définie
par la capacité a se gouverner soi-méme. Elle présuppose la capacité de
Jjugement, c’est a dire la capacité de prévoir et de choisir, de la liberté de pouvoir
agir, accepter ou refuser en fonction de son jugement. » ®

La personne agée jugée a risque de perte d’autonomie s’expose a une diminution
de sa capacité de gestion et de choix. Elle entrerait ainsi dans une phase ou la
négociation (avec elle-méme, son entourage, les professionnels de santé, etc.)
deviendrait nécessaire pour faire appliquer ses choix malgré ses difficultés. La
définition de I'autonomie et donc du risque de perte d’autonomie s’inscrivent dans
le contexte social du sujet. Nous verrons par la suite que ces termes peuvent étre

questionnés.



L’autonomie, la fragilité, le vieilissement au domicile ont été décrit dans la
littérature gérontologique, particulierement dans un versant médical et
sociologique.

Dans le domaine sociologique nous pouvons citer deux oceuvres majeures autour
du vieillissement, Elders living alone de RL Rubinstein et Critical perspectives on
aging de M Minkler. ® "° Les travaux sur la définition et la caractérisation du

111213 ont été suivis par un questionnement autour de la

14,15,

phénotype de fragilité
perception de la fragilité par les personnes et de 'emploi du terme « fragile ».
1617 e maintien a domicile et I'entrée en institution sont explorés a travers de
nombreux travaux tel que l'étude de F. Balard « Faire que [I'habitat reste
ordinaire », et I’ « étude sociologique sur les conditions d’entrée en institution des
personnes agées et les limites du maintien a domicile » de J Mantovani, C Rolland
et S Andrieu. '® ®

Nous n’avons pas retrouvé d’étude qui explorait les attentes des personnes agées
envers les professionnels de santé dans la prévention de la perte d’autonomie.

Il semblait intéressant, dans le cadre du projet PAERPA, de mener une étude pour
connaitre les perceptions des personnes agées sur les thémes de perte
d’autonomie, prévention de perte d’autonomie et place des professionnels de
santé dans la prévention de la perte d’autonomie. Une meilleure connaissance et
prise en considération des perceptions de la population cible pourrait favoriser son
implication et adhésion au projet.

Notre question de recherche était « qu’est ce que cela signifie pour une personne

agée d’étre a risque de perte d’autonomie ? ».

Notre obijectif principal était de comprendre la perception des personnes ageées
concernant le risque de perte d’autonomie.
Notre objectif secondaire était de comprendre leurs attentes, envers les

professionnels de santé de la CCP, dans la prévention de la perte d’autonomie.

L’étude s’inscrivait dans le travail d’'amélioration du PPS, organisé par I'Agence
Régionale de Santé de Midi-Pyrénées. Les résultats de I'étude devaient permettre

d’ajuster le PPS au plus prés des attentes des personnes agées.



Population et méethodes

|) Population

1) Population cible

La population cible était les personnes agées de plus de 75 ans, vivant au
domicile dans le bassin de santé du territoire pilote des Hautes-Pyrénées. Ces
personnes devaient étre identifiées comme a risque de perte d’autonomie par les
professionnels de santé ou les travailleurs sociaux, et ce pour des raisons
médicales et/ou sociales.

Les personnes pouvaient étre atteintes d’une pathologie chronique sévere, de
poly-pathologies, étre fragiles, et/ou dans une situation sociale pouvant engendrer
une perte d’autonomie. Les personnes de la population cible correspondaient aux
niveaux 2 et 3 de la population ciblée par le projet PAERPA (Figure 1). Ces
niveaux représentent le degré de complexité de la prise en charge (niveau 1 :

faible, a niveau 4 : élevé).

Niveau 4

Cas complexes

Population cible |
delétude | Niveau 3

Personnes agée atteintes:

- d’une pathologie
chronique sévére

- ou de poly-pathologies
évolutives

Niveau 2

Personnes agées en situation de fragilité

Niveau 1
Personnes agées pré fragiles
Personnes agées en bonne santé et autonome

Figure 1 : Population cible du projet PAERPA et de 'étude



Nous avons choisi de sélectionner les personnes issues des niveaux 2 et 3 car
lorsqu’un sujet passe du niveau 2 au niveau 3, un PPS doit étre rédigé. "’ Notre
population comprenait des personnes qui pouvaient a I'avenir bénéficier d'un PPS
selon leur évolution médicale et sociale, et d’autres personnes qui pouvaient dés
maintenant bénéficier d’'un PPS. L’hypothese était que leur discours concernant le
théme de la recherche pouvait étre différent et intéressant a comparer.

Les personnes en bonne santé et autonomes, les personnes vivant en institutions
spécialisées, les personnes identifiées comme dépendantes (pour les activités de
bases de la vie quotidienne) ainsi que les personnes ne demeurant pas dans le
bassin de santé des Hautes-Pyrénées ne pouvaient étre retenues pour les

entretiens.

2) Recrutement

Les professionnels en charge du recrutement avaient, si besoin, comme outils
d’aide au repérage : le « questionnaire d’aide a la décision d’initier une démarche
de type PPS chez des patients de plus de 75 ans » rédigé par 'HAS, et la « grille
de repérage de la fragilité en soins primaire » du Gérontopdle de Toulouse (cf.

Annexe N°1), %2

Trois sources de recrutement ont été utilisées.

La premiére source de recrutement était les médecins généralistes - maitres de
stage universitaire : un médecin par bassin de santé pour les quatre bassins de
santé des Hautes-Pyrénées. Les quatre médecins ont été choisis pour leur
implication dans le projet PAERPA permettant un recrutement adapté et rapide.

La deuxieme source était les Centres Locaux d’Information et de Coordination
(CLIC) : quatre CLIC répartis dans les 4 bassins de santé. Les six CLIC du
département ont été sollicités, quatre ont accepté de participer.

La troisieme source était les Centres Hospitaliers (CH) de Lourdes, de
Lannemezan, et de Bagnéres-de Bigorre. Ces trois centres ont été choisis pour la
présence d’un service d’hospitalisation accueillant les personnes agées et pour
obtenir une diversité des services: Court Séjour Gériatrique a Lourdes,
Hospitalisation de Jour Gériatrique a Lannemezan, Médecine Polyvalente a
Bagnéres-de-Bigorre.

La diversification des sources de recrutement devait permettre d’obtenir un

échantillon le plus varié possible.



L’hypothése était que les médecins généralistes pouvaient recruter des sujets
possiblement déja inclus dans un parcours de santé, sensibilisés sur les questions
de prévention, avec des attentes envers le professionnel de santé qu’ils
fréquentaient.

Les CLIC pouvaient permettre de recruter des sujets aux probléemes sociaux
prédominants, et/ou n’étant pas dans une dynamique de suivi actif en soins
primaires.

Les CH pouvaient permettre de recruter des sujets ayant subi une hospitalisation
récente, pour un probleme de santé aigu en rapport avec les risques
d’hospitalisations connus et précédemment évoqués. La condition était que les
sujets retournent a domicile aprés I'hospitalisation et donc valident les critéres
d’inclusion. L’hypothése ici était que I'antécédent d’hospitalisation récente pouvait

modifier le discours des personnes agées sur les themes étudiés.

II) Méthodes

Notre étude s’est déroulé en 3 phases : une phase exploratoire, I'élaboration d’'une

problématique et une phase de construction (Figure 2).

Phase Problématique Phase de
exploratoire construction
~
e Recherche ¢ Définition de la * Recueil des
bibliographique problématique données:
en fonction des Entretiens
« Analyse des résultats de la semi-dirigés
prénotions phase )
exploratoire e Analyse des
e Entretiens données selon
exploratoires . Ch10|x d'une la mejthc?de_de
méthode la théorisation
d'analyse ancrée
adaptée a la
problématique
\§ \§ \§ J

Figure 2 : Résumeé des trois phases de I'étude




1) Phase exploratoire

La phase exploratoire comprenait trois parties : une recherche bibliographique
spécifique, une analyse des prénotions du chercheur, des entretiens individuels
exploratoires.

La recherche bibliographique était menée sur les thémes de I'autonomie, de la
fraqgilité, du risque de perte d’autonomie, du maintien a domicile, et du role des
professionnels de santé dans la prévention de la perte d’autonomie. Ce travail a
été effectué grace aux moteurs de recherche PubMed®, Google Scholar®, et les
portails de revues en sciences humaines et sociales : Cairn® et Persée®.

L’analyse des prénotions du chercheur sur le théme de la recherche était
primordiale notamment de part la différence générationnelle avec la population
cible, mais aussi la formation de médecin généraliste, métier directement
concerné par le théme de recherche.

Ceci devait permettre d’objectiver la subjectivité du chercheur dans la définition de
la question de recherche, le recueil des données et I'analyse.

Le guide d’entretien exploratoire utilisé pour les entretiens individuels exploratoires
comprenait une partie sur le contexte sociologique du sujet (age, situation de vie,
lieu de vie, etc.), une question ouverte sur les situations pouvant exposer au
risque de perte d’autonomie et une question ouverte sur les attentes des sujets

dans la prévention de la perte d’autonomie (cf. Annexe N°2).

2) Elaboration de la problématique

L’élaboration de la problématique devait nous permettre de définir la méthode
d’analyse adaptée pour répondre a notre question de recherche et a nos obijectifs

principal et secondaire.

La phase exploratoire a permis d’élaborer les caractéristiques qui avaient une
influence sur le contenu du discours des personnes agées concernant les themes
de recherche. Les caractéristiques d’intérét étaient : 'age, le genre, la situation de
vie (veuf, divorcé, en couple), le lieu de vie (rural, semi-rural, urbain), 'antécédent
ou non d’hospitalisation récente, I'état de santé (fragile, atteint d’'une pathologie

chronique séveére, atteint de poly-pathologies) et le statut socio-€conomique.



Il s’agissait de données personnelles touchant au parcours de vie du sujet, a son
environnement, son entourage. Ces caractéristiques permettaient d’élaborer des
profils de sujets a interviewer dans le but d’obtenir un échantillon le plus varié

possible.

La problématique était donc d’explorer les notions d’autonomie et de perte
d’autonomie en les intégrant dans le parcours de vie et dans le contexte social du
sujet.

La théorisation ancrée (Paillé, 1996)2" était la méthode d’analyse la plus adaptée
pour répondre a notre problématique. Inspirée de la « Grounded Theory » de
Glauser et Strauss %, cette méthode d’analyse qualitative vise & « générer
inductivement une théorisation au sujet d’un phénomene culturel, social, ou
psychologique, en procédant a la conceptualisation et la mise en relation

progressives et valides de données empiriques qualitatives » (Paillé, 1996). %

L’avis favorable d’'un comité éthique indépendant a été obtenu pour la réalisation
de I'étude (cf. Annexe N°3).

3) Phase de construction
La phase de construction était constituée du recueil et de I'analyse des données.
a) Recueil des données

Le recueil des données a été effectué par entretiens individuels semi-dirigés.

Les sujets recrutés au fur et a mesure de I'étude répondaient au choix d'un
échantillonnage théorique. Cette technique d’échantillonnage constitue « /e
processus de recueil de données au moyen duquel le chercheur tout a la fois
rassemble, code et analyse ses données et décide des matériaux additionnels
dont il a besoin et de I'endroit ou les trouver dans le but de développer la théorie
au fur et @ mesure qu’elle émerge ».%*

Le guide d’entretien était évolutif et était modifié, si besoin, au fur et 8 mesure de
la phase de construction (reformulation, ajout ou suppression de questions,
réorganisation des parties et de la chronologie de I'entretien). Il était constitué de

trois parties.
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La premiére reprenait la situation du sujet (age, situation de vie, lieu de vie,
pathologies, etc.), la deuxiéme partie était consacrée aux themes de I'autonomie
et de la perte d’autonomie, des situations pouvant menacer leur autonomie
(vécues ou imaginées) et la troisieme partie correspondait aux aides envisagées
pour maintenir leur autonomie, et aux réles attribués aux professionnels de santé
et travailleurs sociaux (cf. Annexe N°2).

Les entretiens ont tous été réalisés au domicile des personnes agées, par le
méme chercheur, interne en médecine générale. Le chercheur se présentait
comme un étudiant réalisant un travail de recherche sur les conditions de vie des
personnes agées. Le lieu des entretiens a permis la réalisation concomitante
d’observations directes « a découvert » du domicile.

Les entretiens ont été retranscrits intégralement et anonymisés par le chercheur
qui les avaient réalisés, a partir de I'enregistrement sonore.? L’enregistrement
débutait aprés signature d’'un consentement écrit de la personne interviewée (cf.
Annexe n°3). Les notes d’observations étaient retranscrites aprés la réalisation
des entretiens et de I'observation.

L’arrét du recueil des données a été possible une fois la saturation des données

théoriques atteinte.

b) Analyse

L’analyse des données empiriques a constitué en une analyse des
retranscriptions, des bandes sonores, mais aussi des observations faites au
domicile et des conditions de réalisation des entretiens.

L’analyse a été réalisée en plusieurs étapes. Une triangulation des chercheurs par
trois médecins chercheurs a été effectuée tout au long de ces étapes. Les deux
autres chercheurs avaient accés aux bandes sonores et aux retranscrits des

entretiens.

L’analyse a débuté par la codification des données empiriques a I'aide du logiciel
NVivo®. Chaque idée présente dans le discours était reprise sous forme d’un code
appelé code ouvert. Cette premiere étape était concomitante au recueil des

données.

a . s , . . . . .
Pour des raisons éthiques (respect de 'anonymat) des raisons de préservations des données, les entretiens ne sont pas
fournis en annexe. lls sont disponibles a la demande du jury.
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Ensuite les catégories conceptuelles ont été créées. Elles reprenaient en quelques
mots le concept général se dégageant des codes ouverts regroupés, avec un
effort de distanciation et de conceptualisation. Cette étape a débuté aprés la
codification de plusieurs entretiens afin d’avoir un matériel suffisant. Elle s’est
poursuivie apres la fin du recueil des données.

L’étape suivante était la mise en relation des catégories conceptuelles les unes
aux autres afin de définir les liens entre elles. Cette étape comme les suivantes
ont été réalisées sur papier, sans aide de logiciel.

Cette mise en relation devait aboutir a 'émergence d’un théme général, et de
plusieurs thémes secondaires.

La comparaison constante entre les données théoriques et empiriques permettait

I'essai d’'une théorisation visant a fournir une réponse a la question de recherche.
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Résultats

|) Echantillon

15 entretiens individuels ont été réalisés pour vérifier la saturation des données
théoriques. Les 4 premiers entretiens étaient des entretiens individuels
exploratoires, les 11 autres étaient des entretiens individuels semi-dirigés.

Les 15 sujets interviewés ont été recrutés principalement par les Centres Locaux
d’Information et de Coordination (CLIC) et les Médecins Généralistes (MG):
respectivement 6 et 7 sujets. Les 2 sujets restants ont été recrutés par le Centre
Hospitalier (CH) de Bagnéres-de-Bigorre.

Sur les 15 sujets, 11 étaient atteints de poly-pathologies ou d’'une pathologie
chronique sévere, 4 étaient fragiles. La moyenne d’age était de 82 ans.
L’échantillon comprenait 9 femmes pour 6 hommes. La présentation des
caractéristiques de chaque sujet figure en annexe sous forme de tableau (cf.
Annexe n°4). L’échantillon était varié concernant la situation de vie, le lieu de vie,
'antécédent d’hospitalisation dans I'année, et les conditions socio-€conomiques

(cf. Annexe n°5).

23 sujets recrutés

* 3 sujets recrutés par un CH
* 8sujets recrutés par deux CLIC
12 sujets recrutés par trois MG

2 refus d’
Réalisation des entretien

entretiens -
Premiéere analyse

12 entretiens

réalisés

l

- —l Début de saturation des données théoriques l

3 entretiens
supplémentaires

{ Arrét du recueil des données }

Au total: 15 entretiens réalisés

Figure 3: Diagramme de Flux
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Les résultats sont présentés en deux parties, correspondant a I'objectif principal et
secondaire de l'étude. Toutes les figures présentées ont été élaborées par le
chercheur, a partir de I'analyse du discours des personnes agées. Les extraits de

discours des sujets figurent en italique et en gris, encadrés de guillemets.

II) La perception du risque de perte d’autonomie

L’analyse du discours des personnes interrogées a permis de définir sept facteurs
de risque de perte d’autonomie. Chacun des facteurs, lorsqu’il était vécu ou subi
par le sujet, rendait difficile le maintien de I'autonomie.

lls paraissaient étre les résultats de la confrontation de la personne avec ses

propres limitations personnelles. lls sont représentés dans la figure 4 ci-apres.

Arrét des
sorties
Isolement Arrét de la conduite
social automobile Environnement
inadapté

Mauvais état

de santé Habitat

Pathologie(s) inadapte

chronique(s)

Souff Le risque de "

ouffrance essources
morale perte faibles

d’autonomie

Figure 4: Le risque de perte d’autonomie
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1) L’état de santé mentale®

L’état de santé mentale paraissait étre décisif quant au maintien de leur
autonomie. Sa répercussion sur le quotidien du sujet était omniprésente.

Mme A « Il n’y a pas simplement que le mal a I'épaule, le mal a la hanche...il y a
le mal étre aussi qu'il faut pouvoir exprimer. »

Dans les entretiens, la notion de volonté se trouvait réguliérement rattachée a
'état de santé moral. Elle donnait I'élan au sujet pour I'accomplissement des
taches quotidiennes. La volonté renvoyait a I'idée de lutte pour maintenir leur
quotidien tel quel. Les habitudes et les actions paraissaient difficiles a préserver
dans un monde qui évolue avec ou sans eux et dans lequel ils ne se
reconnaissaient pas toujours. Cette volonté d’action et ce sentiment de prise
étaient d’autant plus primordiaux que leurs capacités diminuaient. La méme action
demandait une dépense d’énergie physique et morale de plus en plus importante.
Préserver cette action, cette prise sur le quotidien, impliquait une volonté forte et
durable.

Mme A « Des fois j'ai pas envie de marcher mais je m'oblige a marcher. Tant que

Jai.... un peu de volonté qui me soutient dans mes actions.»

2) L’état de santé physique

Le sujet atteint de pathologie chronique se préoccupait des complications et de
'évolution de sa pathologie. Ceci d’autant plus qu’il avait été confronté a une
hospitalisation en rapport avec sa maladie. On retrouvait ici un processus
temporel de déclin des capacités qui semblait inévitable. La pathologie chronique
semblait vécue comme une atteinte interne irrémédiable et évolutive qui plagait le
sujet dans une situation d’incertitude et d’'inquiétude face a I'avenir.

Mme B, atteinte de polyarthrite rhumatoide « c'était chronique ET évolutive... moi
Je le vois bien que ¢a évolue ! »

La modification des capacités s’opérait via la modification des ressources propres
aux sujets et de ses contraintes environnementales. Le sujet ne se sentait plus
apte a faire face, en I'état actuel de sa santé, aux complications et évolutions

potentielles de sa ou ses pathologies.

« On définit la santé mentale comme un état de bien-étre qui permet a chacun de réaliser son potentiel, de faire face aux
difficultés normales de la vie, de travailler avec succes et de maniere productive et d'étre en mesure d'apporter une
contribution a la communauté. » Organisation Mondiale de la Santé, Décembre 2013.
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Le décalage entre les actions souhaitées, et les actions réalisables au vu de ses
capacités physiques le placgait a risque de perte d’autonomie. L’acceptation de son
état de santé était alors d’autant plus difficile.

Mme D « Ca devient difficile oui (de s’occuper du jardin)... puis la avec cet
essoufflement... quand je suis baissée ¢a m'essouffle. C'est dommage parce que

f'aimais ¢a. »

3) L’isolement social

L’isolement géographique (maison de hameau a distance d’autres habitations par
exemple) et le veuvage étaient deux situations majeures rencontrées dans notre
échantillon et aboutissant a l'isolement social. On retient aussi I'incapacité a se
déplacer pour des raisons financiéres ou physiques, qui privait le sujet de contact
avec le monde social environnant.

Cet isolement suscitait une crainte sur des situations ou un appel a l'aide était
nécessaire, la chute par exemple.

La confrontation a tous les « soucis de la vie » ne pouvait étre partagée, et
suscitait un épuisement et une angoisse face au devoir de tout gérer et absorber
seul. Ceci était particulierement observé pour les sujets veufs. Les taches
effectuées autrefois par le conjoint incombaient maintenant au sujet. Au vide et a
la tristesse causés par le décés s’ajoutait une augmentation des responsabilités,
notamment pour la gestion du domicile. Ce dernier point soulignait la part
importante de la solitude dans l'isolement social, mais aussi dans le risque de
perte d’autonomie.

Mme L « On était venu habiter ici a la retraite avec mon mari, puis mon mari est

mort et je suis restée seule. Voila. »

4) La perte de la mobilité : I’arrét des sorties

Dans un contexte de société mobile, la perte de la mobilité était vécue comme une
situation handicapante qui était difficile a accepter. La perte de la mobilité était
notamment symbolisée par I'abandon de la conduite automobile. Cet abandon
constituait un tournant décisif dans le processus de perte d’autonomie. Il privait la
personne agée d'une indépendance d’action, et d’'une capacité d’exploration du

monde environnant.
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Lorsque l'arrét de la conduite automobile était imposé par un tiers (médecin,
enfant) et/ou a cause d’une incapacité du sujet, il était encore plus difficilement
accepté. La conduite était identifiée comme inconcevable par les sujets actifs de la
société (médecin, enfant), s’appropriant I'autorisation de décision en lieu et place
du sujet. Cette décision redéfinissait les rbles enfants — parents. Le sujet devenait
celui a qui on dicte une conduite jugée sage, au vu de ses capacités.

L’arrét de la conduite actait de plus une régression. Cette activité faisait partie
intégrante de la vie du sujet. Son arrét marquait de fagon prégnante la fin d’'une
liberté et d’'une mobilité de toujours.

Mme M « Mais j'ai toujours conduit moi ! Ca fait...¢a fait...combien ? ... 40 ans que
je conduis ?... Toujours conduit. (silence) »

Mme L «jai laissé la voiture ¢a m’a démoralisée. Ca m’a démoralisée vu que
Jétais trés indépendante, je me faisais les courses, j'allais au marché tous les

lundis tout ¢a... Et maintenant je suis tributaire d’un tiers »

La mobilité était un marqueur fort d’autonomie, particulierement lorsqu’elle était
retrouvée dans l'historique de vie des personnes agées. Il semblait d’autant plus
dur de s’astreindre a un espace géographique restreint lorsqu’on avait connu des
déplacements nombreux (déménagements, voyage, etc.). La perte de mobilité
pouvait révéler ou renforcer I'isolement social.

Mr M, ayant déménagé et ayant pratiqué des loisirs extérieurs avec déeplacements
(rugby) « Alors ¢a fait que tout ¢a j'ai laissé tomber... Je vis chez moi comme...

voila... Alors vous savez ¢a ce n’est pas de I'autonomie ! »

5) L’environnement inadapté

Les conséquences de la perte de la mobilité pouvaient étre aggravées par
l'insuffisance des infrastructures environnantes.

L’absence de commerces de proximité rendait impossible 'accomplissement des
taches quotidiennes « vitales » du sujet de fagon autonome. L’absence de
transport en commun au sein de la commune ou entre les communes, pouvait
priver le sujet d’'une autonomie, par ailleurs possible au vu de ses capacités
physiques.

Mme D, seule au domicile, évoque le bus intercommunal qui a été supprimé par la
mairie. « Oui et pour aller chez le médecin, le spécialiste a Tarbes...L'ophtalmo, le

cardio, le pneumo, j'y allais avec... tout hein !
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Chercheur : Et maintenant qu'il n’y est plus, comment vous vous organisez alors ?
Et bien... j'ai une cousine mais c'est toujours... ¢a m'embéte toujours de
demander quoi. »

L’implication des pouvoirs publics modifiait 'environnement des sujets parfois de
fagcon majeure. Les milieux rural et urbain pouvaient s’opposer (pour les transports
en commun par exemple) mais ne suffisaient pas a résumer a eux seuls

I'’environnement.

Le voisinage occupait une place bien précise. La présence ou I'absence de
voisinage permettait d’'observer les attentes des sujets envers leurs voisins et les
réles qui leur attribuaient. L’absence de voisinage privait les personnes agées
d’'une aide humaine et pouvait renforcer I'isolement social. L’'absence d’enfants,
d’autres membres de la famille, ou de proches dans I'environnement avait les

mémes conséquences.

L’offre de soins a proximité des personnes agées revétait une grande importance.
Dans notre échantillon, la disponibilité des professionnels de santé était ressentie
comme insuffisante. Le sujet qui ne pouvait pas se rendre sur lieu de travail du
professionnel de santé par ses propres moyens subissait la disponibilité d’un tiers
ou du professionnel.

La pharmacie était un commerce qui semblait de premiére nécessité. Son
éloignement du domicile risquait de faire perdre au sujet son autonomie

quotidienne.

6) L’habitat inadapté

Les caractéristiques du domicile de la personne &agée pouvaient devenir
inadéquates au fil des années. La présence d’'un étage, d’escaliers, d’un jardin
difficile a entretenir, d’'une salle de bain « a risque » (baignoire, etc.) mettaient le
sujet dans une situation ou il était a risque de perte d’autonomie. Une baisse de
ses capacités physiques I'empéchait alors de profiter de son lieu de vie de fagon
autonome.

La difficulté a vivre dans son propre logement, chargé d’histoire et de souvenirs,

mettait le sujet face une régression dévastatrice sur son état de santé moral.
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Mr et Mme B, ont délaissé leur chambre et les autres piéces a I'étage ne pouvant
plus monter les escaliers :

« Chercheur : Et du coup a I'étage vous n'y allez plus ?

Mme B: Non non. Toutes les pieces a vivre sont maintenant au rez-de-
chaussée... (soupir)

Mr B : On a tout ce qu'il faut au rez-de-chaussée sauf la santé ! »

7) Des ressources faibles

Les ressources financieres faibles, la « petite retraite » entrainaient une inquiétude
et une marge de manceuvre faible face aux événements du quotidien.
L’aménagement du domicile, I'achat d’outils matériels pour préserver I'autonomie
de la personne représentaient des dépenses impossibles.

Mme M « Ben c'est a dire que c'est toujours pareil tant qu'on n’a pas trop d'argent.
Voila. On se fait d'avantage de soucis quand méme. Il faut aller toujours au plus
juste, toujours compter, toujours ... voila! (silence) ¢a l'argent c'est... quand on

n’en a pas trop... ce n’est pas... facile a vivre quoi. Mais bon... on fait avec hein ? »

Les ressources « mentales » étaient sources d’inégalité. A titre d’exemple, les
sujets interviewés appartenaient a une génération ou la place de la femme dans la
gestion administrative du foyer était, pour certaines, contrélée par le conjoint. Les
femmes au foyer de cette génération, veuves, se retrouvaient dans une situation
complexe pour la gestion administrative de la maison, de la retraite, etc.

Mme M « J'ai été écartée souvent dans les papiers parce que moi j'avais les
enfants a élever et mon mari lui... il s'est toujours occupé des papiers quoi!
(silence) Et alors si j'avais su !l Je n‘aurais pas fait comme ¢a hein! Mais... si

J'avais su! »

Les ressources humaines ont été évoquées dans I'environnement du sujet et

occupent une place majeure.
Les ressources physiques, de part leur diminution, exposaient de méme le sujet

au risque de perte d’autonomie. Souvent ramenées a I'age dans le discours, elles

reprenaient le processus temporel de déclin inéluctable.
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lIl) La prévention de la perte d’autonomie

L’analyse du discours a permis d’identifier les aides humaines et les actions mises
en place ou envisagées par les personnes agées pour maintenir leur autonomie.
La figure 5 ci-dessous illustre, pour chaque facteur de risque de perte
d’autonomie, ces aides et actions pouvant étre sollicitées. On a observé une
prépondérance du soutien informel. Le conjoint, les enfants et plus généralement
la famille se voyaient accorder un role prépondérant dans la prévention de la perte

d’autonomie, au contraire du réle faible accordé aux professionnels de santé.

AAD : Aide a domicile
CLIC: Centre local d’information et de coordination
IDE : Infirmier diplémé d’état
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Figure 5 : La prévention de la perte d’autonomie
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1) La place des professionnels de santé de la CCP

Le réle faible accordé aux professionnels de santé pour la prévention de la perte
d’autonomie sembilait pouvoir étre expliqué par plusieurs points.
La médecine semblait souffrir de ce qui était considéré comme des échecs dans
'expérience des proches. Le mort du conjoint, par exemple, diminuait la confiance
et 'espoir placés en la médecine. Mr E « La femme elle n'avait pas ... elle n’a pas
été qguérie hein... (silence). Pourtant elle avait été a [Centre Hospitalier
Universitaire] et tout ce que vous voulez... (silence). »
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Plus généralement, le vécu de I'expérience du conjoint était opposé aux plans de
soins proposés par les professionnels de santé pour la prévention de la perte
d’autonomie. Cette expérience entrainait une redistribution des réles entre le
professionnel et la personne &agée. Elle ne se considérait plus comme
« l'ignorant » mais comme le « sachant », au détriment du professionnel de santé.
La personne face a un professionnel a priori plus jeune se placait en sage,
expérimenté. Elle exposait dés lors des certitudes quasi-inébranlables sur

I’évolution du corps et la fin de vie.

Le médecin généraliste semblait agir sur I'état de santé des sujets exclusivement
par la prescription médicamenteuse et le suivi. La prévention et les mesures
thérapeutiques non médicamenteuses, par exemple, ne bénéficiaient d’aucune
approbation. Le médecin de famille tel qu’il était pergu par cette génération
n’existait plus. Les personnes ageées interrogées regrettaient la disponibilité du
meédecin, notamment pour les visites a domicile devenues difficiles a obtenir. Les
médecins actuels étaient des techniciens, comparés aux médecins d’autrefois plus
humanistes et dévoués.

Mme M « J'aimerais un docteur moi comme j'avais avant (...) c'était un docteur
aimant... je sais pas comment vous dire... il se mettait a la portée du malade, il
passait a la maison, méme sans qu'on lui demande des fois, il passait devant la
porte il venait voir comment ¢a allait... Vous vous rendez compte hein ? La
génération si ¢ca a changé ? (...) Mais le remplagant ¢ca n’a pas été pareil voyez...

Mais je I'ai gardé quand méme parce que c'est un bon docteur.»

Le recours aux médecins spécialistes, en cabinet ou en hospitalisation de jour,
générait des complications matérielles: trajet, disponibilité, attente,
conditions (étre a jeun pour les examens, plusieurs prises de sang, etc.). Ces
contraintes rendaient le suivi pénible et expliquaient I'arrét du suivi spécialisé.

Mme B « Je partais a jeun d'ici pour avoir une douzaine de prises de sang a 8h...
Mais je devais rester a jeun pour le foie apres... ce qui fait qu'a midi je n’étais pas
encore passée... Alors j'avais tout le temps des... malaises. Alors j'ai préféré

abandonner.»

Les infirmiers se voyaient attribuer un réle dans les soins aigus et curatifs
(pansements, injections), et dans la gestion a domicile du traitement

médicamenteux.

21



Leur passage au domicile permettait un lien entre le monde extérieur et le domicile
du sujet. lls atténuaient I'isolement social.
Mme A « Et quelque fois les infirmiers ce sont les seules personnes que les

malades voient dans la journée. »

Les kinésithérapeutes souffraient d’'une considération médiocre auprés des sujets
ageés interrogés. Se basant sur leurs expériences personnelles, ils évoquaient
'absence d’efficacité a long terme de la kinésithérapie. Les séances demandaient
un effort physique qui, s’il ne permettait pas d’aboutir a une amélioration jugée
satisfaisante, entrainait I'arrét du suivi.

Mr E « Ben c'est que... que ¢a fait beaucoup de grimaces pour peu d'effet. »

Les expériences de kinésithérapie jugées négatives pouvaient étre expliquées par
les prescriptions initiales. Les soins de kinésithérapie avaient été prescrits pour
des pathologies musculo-squelettiques invalidantes et incurables, I'arthrose par
exemple. Le sujet avait alors dans les soins une espérance forte, dans I'hypothése
d’'un soulagement. L’absence de guérison était considérée comme un échec.

La chronologie de la prescription semblait aussi avoir un impact. Les soins de
kinésithérapie avaient été prescrits en dernier recours, lorsque le médecin
semblait démuni face a une plainte invalidante récurrente.

La derniére place dans le parcours de soins couplée a une attente inadéquate aux
soins proposes, influengaient grandement I'opinion des personnes agées sur les
soins de kinésithérapie. Ce dernier « échec » était pergu par le sujet comme la

preuve que personne ne pouvait plus rien pour son état.

La pharmacie et les pharmaciens faisaient partie intégrante de I'environnement
social du sujet. La pharmacie était un lieu de rencontre, une escapade réguliere
hors du domicile. Le lieu bénéficiait d’'une atmosphére amicale et bienveillante. Il
existait une relation de longue date avec les pharmaciens titulaires, qui étaient
alors plus souvent percus comme des commercants et amis que comme des réels
professionnels de santé. Les attentes concernaient la délivrance du médicament
et quelques conseils éventuels pour des probléemes qualifiés de mineurs par les
sujets.

Mme A « Je vais chercher mon pain, je vais a la pharmacie a céte (...) il y a le
bureau de tabac. Bon je ne fume pas mais enfin il y a les journaux, il y a une petite
épicerie, il y a la boulangerie, il y a la pharmacie (...) Il y a le minimum vital

quoi ! »
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On a observé que le médicament matérialisait quasiment a lui seul les attentes
des personnes agées envers les professionnels de santé : le médecin pour la
prescription, les infirmiers pour l'aide a la prise, et les pharmaciens pour la
délivrance.

Mr B « Eh ! Ca me permet de garder la forme ! Vous étes marrant vous ! Si vous

ne prenez pas de médicaments vous ne pouvez pas garder la forme. »

2) Les proches

Le conjoint était la premiére personne susceptible de compenser les baisses des
capacités du sujet. On observait une redéfinition des roles et des attributions au
sein du couple. Ces modifications engendraient une souffrance pour le sujet, et
mettaient en évidence sa propre perte d’autonomie. Ceci semblait plus prégnant
chez les hommes de cette génération, pour qui la redéfinition des réles (sur la
conduite automobile notamment) pouvait apparaitre comme une insuffisance de
leur statut de chef de famille.

Mr M « Quand vous ne pouvez pas arriver a faire ce qu'il y a a faire vous étes
obligé de laisser faire votre épouse euh... c'est pas... (larmes aux yeux). C'est pas

encourageant. »

Les enfants et leurs rbles étaient sources d’ambivalence. Les personnes agées
espéraient leur aide, presque logique. Bien qu’identifiécs comme des aidants
« naturels », leurs absences étaient innocentées. Les personnes agées
anticipaient toutes critiques ou questionnements sur I'implication de leurs enfants
en précisant que leurs professions et leurs propres vies les occupaient
pleinement.

Les personnes agées ne souhaitaient pas étre « un fardeau » pour leurs enfants.
Les enfants pesaient fortement dans les choix et les demandes daides
professionnelles. Les décisions a prendre découlant du statut a risque de perte
d’autonomie étaient souvent prises ou anticipées par eux. Ceci se remarquait
particuliéerement pour les demandes d’aides physiques.

Mme M « Elle me disait « maman tu devrais... on va essayer de voir si quelqu'un
ne pourrait pas venir t'aider.» parce qu'eux ils ont leur travail comprenez... peuvent

pas venir... (silence) nous aider c'est pas possible. (silence plusieurs secondes) »
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Les petits enfants, le reste de la famille et les amis trouvaient leurs places dans la
prévention de la perte d’autonomie. La souffrance morale et l'isolement social
placaient le sujet a risque. Les enfants et petits enfants étaient régulierement cités
comme une source de bonheur et d’espoir. Leurs visites au domicile du sujet, les
moments partagés redonnaient la volonté si importante pour continuer a avancer.
Mme L « Ah oui quand j’ai eu mes petits-enfants, mon petit-fils, avec mon fils... ¢a
rigole oui.

Chercheur : Ca vous aide a garder la forme ?

Ah oui oui, on rigole bien oui. Les amis qui sont venus aujourd’hui aussi. Ca

m’a... ga m’a remonté le moral. »

3) Le voisinage

En milieu urbain ou rural, le voisinage constituait un cercle de sdreté. La
surveillance bienveillante des uns sur les autres semblait rassurante.

Les voisins souvent du méme age, ou de la méme génération, permettaient de
combler certaines absences du domicile. Par un échange verbal, par leur
présence, ils replagaient le sujet dans un groupe social identifié, solidaire, et dans
lequel il pouvait étre pleinement agé. Leur place restait primordiale dans le
quotidien du sujet.

Les relations de voisinage étaient trés spécifiques. Elles se distinguaient des
relations amicales et familiales. Les voisins permettaient un quotidien plus
confortable. lls n’avaient aucune place lors des prises de décisions importantes,
notamment dans la question du maintien a domicile. Sur ces themes, ils
redevenaient des étrangers et les proches et la famille retrouvaient le statut d’allié.
Mme A « Oui ¢a les voisins... ¢a fait quand méme 50 ans qu'on est voisins. C'est
presque une famille quoi. »

Puis lorsqu’on aborde la question du maintien a domicile :

« Parce que je ne peux pas non plus trop compter sur les voisins, j'y compte mais
enfin ils ont I'age ils font ce qu'ils peuvent quoi c'est toujours pareil...puis on peut
pas prendre avec des étrangers des décisions que les membres de la famille

peuvent prendre. »
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4) Les travailleurs sociaux

Les centres locaux d’information et de coordination se positionnaient dans un
champ d’action laissé libre. Pour les personnes agées, les médecins, concentrés
sur la prise en charge des symptomes, délaissaient 'humain. lls n’assumaient pas
le réle que les personnes agées auraient aimé leur confier : la prise en charge
globale (médicale et sociale) de leur situation. Les associations et les travailleurs
sociaux apparaissaient ainsi comme indispensables. lls formaient le pansement
de 'inhumanité des professionnels de santé. Leur intérét pour les conditions de
vie du sujet entrainaient une confiance et une reconnaissance forte de la part des
personnes agées.

Mr M, en parlant de CLIC « Parce que si il n'y avait pas des associations qui
maintenant se créent pour ... pour faire ... les vieux ils pourraient mourir. Le

médecin il ferait son truc de médecin. Mais pas plus loin. »

5) Les aides a domicile

Les aides a domicile ou « aides ménagéres » permettaient un lien entre le
domicile de la personne et le monde extérieur. Elles brisaient I'isolement social du
sujet.

Mr M sur le bienfait du passage d’une aide a domicile « Oui oui...déja la... le... que
JEXISTE (en hurlant) voyez, on vient me voir on me dit... voyez ? Que je suis la je
Suis pas un... »

Les personnes interviewées insistaient sur 'importance que I'aide a domicile soit
issue de leur commune, et que ce soit toujours la méme qui intervienne a leur
domicile. Ces deux conditions permettaient de nouer une relation de confiance,

voire d’amitié.

6) Les infrastructures

Les commerces alimentaires, les transports en commun, et I'offre de soins
constituaient les trois grands versants des infrastructures environnantes pouvant
prévenir la perte d’autonomie.

Les commerces de proximité permettaient au sujet de préserver sa gestion
autonome du domicile. lls étaient un lieu de rencontre privilégié. La réalisation des

courses permettait une activité physique ressentie comme bénéfique.
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lls constituaient, dans le village ou le quartier, un monde social connu, apprécié,

ou la personne agée pouvait trouver une place convenable.

Les transports en commun (bus) rendaient une mobilité possible malgré l'arrét de
la conduite automobile. lIs étaient cités principalement pour effectuer des courses
alimentaires et se rendre chez les professionnels de santé. Aller au marché de la
commune voisine constituait la sortie de la semaine et souvent la derniere
escapade hors de la commune de résidence. lls ne semblaient pas constituer une
solution d’exploration du monde environnant en tant que tel, ou un moyen de
rapprochement entre proches.

Mme A « Je ne conduis plus. J'ai les bus, qui me permettent de... lIs s'arrétent la
devant la maison. Heu... Je peux rayonner, je peux aller au Leclerc®, je peux aller
au centre ville...

Chercheur : Grace aux bus.

Gréace aux bus. Ce matin je suis allé au marché. »

La situation géographique des professionnels de santé permettait une utilisation
du systéme de santé optimale lorsqu’elle était accessible pour la personne agée. I
apparaissait que les conditions de suivi ou d’examens, lorsqu’elles n’étaient pas
adaptées au sujet agé, causaient une rupture dans le parcours de santé deés lors
que les obstacles organisationnels prédominaient.

Mme P « J'ai le laboratoire a cété. Alors la ce qui m'ennuie c'est qu'il faut rien
prendre... pas de café pas de... mais je vous assure qu'a 7h du matin je suis au

laboratoire hein ! Pour passer la premiere »
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Discussion

|) Essai de théorisation : la gestion et le contréle de

son espace environnant par la personne agée

Les résultats proposés précédemment révelent I'importance de 'environnement
du sujet, sur le plan humain : conjoint, proches, voisins, professionnels de santé,
professionnels sociaux; mais aussi sur le plan matériel : habitat, commerce,
transports en commun. Ces résultats amenent a une réflexion en s’inscrivant dans
le courant de l'interactionnisme symbolique : I'étude du milieu microsociologique et
les interactions entre les acteurs dans la détermination mutuelle de leur

comportement. %

Un paralléle imagé a été pensé entre le modele de construction et de gestion de
I'environnement du sujet 4gé et celui observé dans un chateau-fort.°

Pour se prémunir face au risque de perte d’autonomie, les personnes agées
avaient recours aux proches et au cercle de sireté du voisinage comme remparts.
Les remparts délimitaient un espace géographique connu, explorable. En son
sein, figurait le domicile du sujet ou il tendait a rester maitre de I'espace et de
'aménagement, ainsi que des actions. Autour du domicile, les infrastructures
présentes constituaient un « minimum vital ».

Cet espace était aussi une zone de confiance. Les personnes issues de cet
espace étaient a priori dignes de confiance. Pour reprendre 'exemple des aides a
domicile, elles étaient acceptées lorsqu’elles appartenaient a la communauté de
cet espace (la cour du chateau).

L’accés a cet environnement était régulé (pont-levis). Cette régulation intervenait
pour les personnes qui n’étaient pas présentes dans I'espace intra-muros: le
médecin et les « étrangers » hors les murs. De fagon caricaturale 'ordonnance
médicamenteuse agissait comme un droit d’acceés vers le sujet.

Mme S, hospitalisée il y a 2 mois pour chute « alors la il (le médecin) vient tous les

15 jours... avant j’y allais une fois par mois... maintenant c’est lui qui vient...

Les deux schémas initiaux, a la base de la réflexion, figurent en annexe a titre illustratif (cf. Annexe n°6).
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Il I'a décidé... mais tous les 15 jours... c’est... bon tous les 2 mois quand jai
besoin des médicaments c’est normal mais... »

Lorsque les proches étaient absents de I'espace géographique intra-muros, ou
que les infrastructures étaient insuffisantes, la conduite automobile ou les
transports en commun permettaient de sortir de I'enceinte. Ce déplacement
nécessaire vers les proches ou les commerces hors de son espace plagait le sujet
a risque de perte d’autonomie. Dés lors qu’il n’avait plus de mobilité possible seul,
il ne contrélait plus cet espace et devait permettre un accés aux tiers : proches ou
aides a domicile. Ces personnes assuraient le relais entre le monde extérieur et
son monde a lui. Le retentissement sur sa santé morale et plus globalement sur

son quotidien et son autonomie pouvait étre majeur. %

Notre théorie peut étre résumée ainsi: la personne agée a risque de perte
d’autonomie, face a ses nouvelles contraintes personnelles et environnementales,
réorganise et contrdle son espace environnant pour tenter de maintenir son
autonomie. Inversement, la capacité de la personne a organiser et controler son
espace environnant renseigne sur son risque de perte d’autonomie, et sur les

actions possibles a mettre en place pour prévenir la perte d’autonomie.

Dans le cadre du projet PAERPA, les thématiques de perte d’autonomie et
d’action de prévention des professionnels de santé s’inscrivent dans un objectif
plus général de maintien a domicile des personnes agées. Dans ce contexte et au
vue de notre théorie, il paraissait légitime de s’intéresser au domicile de la
personne, et plus largement a ce qui entoure le sujet et son domicile : son espace

environnant. 2’

1) L’habitat

a) Deux espaces distincts : I'intérieur et I'extérieur

L’intérieur constitue le lieu de vie. Il comprend les piéces a vivre : cuisine, salon,
chambre, salle de bains ; et les activités : lecture, télévision, couture, etc.

L’organisation de cette espace déterminait I'aisance dans lequel la personne
organisait son quotidien. Optimale, elle permettait la réalisation des taches
ménagéres et des activités de loisirs sans encombre, malgré la baisse des

capacités physiques.
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L’espace intérieur constituait le lieu de rencontre privilégié avec les proches. Avec
la diminution de la mobilité, les réunions de famille se recentraient sur la personne
agée et son domicile. Cet espace de vie, par sa capacité d’accueil, permettait de
rompre I'isolement et la solitude.

Dans I'espace intérieur, la chambre occupe une place a part. Elle est le lieu de
l'intimité voire du secret et n’est accessible que pour ceux qui partagent l'intimité
de l'occupant. %

Le jardin et son entretien occupaient une place importante dans les entretiens
analysés. Il semblait que la faculté a entretenir son jardin était un élément
primordial. Au dela du loisir, cette activité représentait pour la personne sa
capacité physique et sa capacité de gestion de son espace de vie. Il symbolisait
une faculté a maintenir, par 'effort, une vie dans et autour de I'habitat.

Le jardin matérialiserait la vitrine de la maison. Il serait, pour le monde social
environnant, un premier élément d’'information et de jugement sur la maison qu’il
accompagne. Il indiquerait aussi I'état de santé du propriétaire. Un jardin autrefois
parfaitement entretenu et maintenant délaissé inquiétait le monde social
environnant sur la santé du propriétaire.

La difficulté a entretenir le jardin apparaitrait comme une métaphore pertinente qui
lorsqu’elle est évoquée par la personne agée, mérite d’étre entendue a titre de

signal d’alerte vers une perte d’autonomie.

b) Les habitants

La présence ou non du conjoint au sein de I'habitat était un fait essentiel. En
prenant 'exemple du déces, on peut citer V. Caradec « Le décés du conjoint (...)
provoque l'effondrement des allants de soi de la vie quotidienne, il fait vaciller le
sentiment de sécurité ontologique (...). L’expérience du veuvage est d’abord celle
du vide, I'impression de vide dans la maison faisant écho au sentiment de vide
intérieur ».?°

L’espace et les taches de la maison étaient redéfinis. Cet écho au vide intérieur
peut entrainer une perte de I'élan vital pour le sujet, semblant si important dans le

maintien de 'autonomie.
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2) L’environnement

L’environnement décrit dans les résultats est schématiquement représenté dans la
figure 6 ci-aprés. L’environnement tel qu'’il est traité ici représente un espace de

ressources (humaines et matérielles) et un espace de confiance.

e Cercle de sUreté
¢ Relations sociales

e Enfant > [aidant
« naturellement » envisagé

e Famille & Amis

Commerces alimentaires

¢ Transports en commun

e Loisirs & Relations
sociales

* Professionnels de santé

Figure 6: L’environnement du sujet

a) Le voisinage et les proches

Le réseau humain tissé autour de la personne agée agirait comme remparts. La
répartition des attentes entre le voisinage et les proches permettrait a la personne
agée de gérer son quotidien en utilisant les ressources disponibles.

La localisation des aidants permettait de trouver un équilibre dans I'exploitation
des possibilités offertes : aides pour les courses lourdes quand I'enfant passe
deux fois par semaine, accompagnement chez le médecin si le voisin retraité
conduit et se rend au méme endroit, etc.

L’interaction avec les individus de I'environnement permettait une organisation,
pas nécessairement voulue optimale, mais en tout cas efficace face au risque de

perte d’autonomie.
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Les relations de voisinage se différenciaient des relations familiales en permettant
la préservation de soi et l'intimité. ** 3" Le réle rassurant des voisins qui veillent et
surveillent se retrouve dans la littérature comme une spécificité des relations de
voisinage lors de la vieillesse. *'

Les taches assumées par la famille, les enfants, sont en fonction de leur

engagement et de la proximité de leurs liens avec le sujet. *

b) Les infrastructures

Les possibilités offertes en terme de commerces, transports, loisirs et offre de
soins permettaient un environnement proche fonctionnel.

La limitation a ces 4 points pour préserver une autonomie au quotidien permet
d’effectuer un paralléle avec la théorie de la déprise. Se démarquant de la
« disengagement theory » de Cuming et Henry, la théorie de la déprise évoque
une stratégie de substitution et de sélection des activités par la personne agée. Le
but est de garder une certaine forme de maitrise de sa vie. *

On constate, dans les entretiens, que certaines activités d’autrefois ne semblaient
plus essentielles : I'achat de vétements par exemple. Les personnes agées
précisent qu’avec I'age « on a moins besoin d’acheter, et on se contente de ce
qu’on a ». Les activités délaissées permettraient de préserver leur énergie pour
les activités jugées prioritaires: qu’elles soient d’ordre pratique (courses
alimentaires, cuisiner) ou de I'ordre des loisirs (entretenir le jardin).

De méme pour le déplacement, expliquant le choix de confier son suivi au seul
meédecin traitant, le sujet délaissait le suivi conjoint par un spécialiste d’organe
jugé trop couteux en terme d’énergie déployée.

Les possibilités offertes par I'environnement proche pour réaliser ces activités
prioritaires auraient une influence profonde sur le risque de perte d’autonomie et la

prévention de ce risque.
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3) Séparation du monde environnant et du monde extérieur

La constitution de remparts, face au risque de perte d’autonomie et a la perte

d’autonomie sépare deux espaces : le monde environnant et le monde extérieur.
(Figure 7)

__________
- ~~
~~~~~~
- <
- ~
-

s Monde .,
s environnant .
/ Voisinage \

-

~ -

~~~~~~
~. -
‘‘‘‘‘‘‘

Figure 7: Représentation schématique de I'espace autour du domicile

Le monde environnant constituerait un espace de vie et de confiance. Le
confinement de la personne agée dans ce monde assurerait son autonomie
quotidienne. Le confinement s’effectuerait au prix d’'une déprise sur certains
éléments (ou relations) du monde extérieur, comme vu précédemment. Ces
éléments ou relations pourraient étre remplacés parfois par des éléments ou
relations du monde environnant.

Le monde environnant offrirait aussi des nouvelles ressources qui pourraient
contribuer a permettre au sujet de bien vieillir chez soi (malgré la solitude par

exemple). >

Cependant, cette gestion de I'espace peut aussi étre interprétée comme un repli
sur soi progressif, voire préparatoire a la fin de vie. Ce confinement pourrait
constituer une suite, une logique dans le processus de déclin des fonctions. |l
pourrait aussi résulter de la difficulté a maintenir des relations avec le monde
extérieur. Ceci pourrait étre en partie expliqué par une exclusion possible des

personnes agées du monde extérieur devenu inadapté.
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Dans les bassins de santé étudiés, principalement ruraux, la perte de la mobilité
(arrét de la conduite automobile) peut rapidement entrainer une exclusion du
monde extérieur. La personne est contrainte de puiser dans les ressources de

I'environnement proche pour préserver son autonomie.

Enfin, 'espace environnant suppose une relative immobilité dans lequel il est
possible de « rendre visite » au sujet avec son accord. Cela contraste avec la

démarche de déplacement du sujet vers les professionnels de santé par exemple.

4) Professionnels de santé - Médicaments

Le réle faible accordé aux professionnels de santé dans la prévention de la perte
d’autonomie pourrait s’expliquer par cette théorie.

Les professionnels se heurteraient a une organisation déja en place. En effet, le
contrbéle de I'espace était compromis des lors que des professionnels intervenaient
au domicile (professionnels de santé, portage des repas, etc.). La personne agée
n’était plus maitre de son emploi du temps et de ses actions. Le passage dans
son espace de vie intime de personnes considérées comme étrangeres créait une
maison « courant d’air » dans laquelle « on se sent plus chez soi ». Les allées et
venues ne sont pas forcément aux heures souhaitées, ou aux heures prévues.
Hors, les allées et venues doivent, de principe, étre autorisées par le sujet pour
n’'importe quels professionnels. Le changement de personnel (aides ménageres et
infirmiers notamment) ne permettait aucune relation de confiance et forgait la
personne a dévoiler son intimité sans retenue (soins dans la chambre par
exemple). La personne n’avait alors plus la maitrise pour préserver son espace de
vie intime.

B. Ennuyer résume cette contradiction fondamentale du maintien a domicile : « le
domicile c’est la ou on est mettre chez soi », « l'appropriation d’'un lieu et d’un
espace psychique menacé par l'intrusion de ceux qui viennent vous aider, dont
vous avez besoin mais dont vous ne souhaitez pas qu'ils vous envahissent ». %
Ces situations pouvaient étre vécues lors de la pathologie du conjoint. Elles
expliquaient, parfois, le refus des interventions a domicile proposées.

Dans une politique de maintien a domicile, pour concilier le désir de la population
et l'efficience des soins, il se pose la question des conditions du maintien a

domicile et de son acceptabilité par la personne.
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L’habitat doit pouvoir garder, malgré les adaptations nécessaires, les repéres

utiles aux sujets pour leur permettre de « bien vieillir » et de rester autonome. 18

La présence de professionnels de santé dans I'environnement proche, dans la
zone de confiance, pourrait alors permettre a la personne de leurs attribuer un role
plus important dans la prévention de la perte d’autonomie. Le cas des aides a
domicile acceptées pleinement dans cette organisation lorsqu’il s’agissait par

exemple « d’une jeune du village » illustre cette possibilité.

Nos résultats concernant I'importance du médicament dans la prévention de la
perte d’autonomie nous ont surpris. Une recherche bibliographique sur ce théme a
permis de retrouver des résultats similaires, notamment dans I'étude de B.
Allennet sur les représentations de la personne agée face a ses médicaments. %
Dans cette étude, le discours des personnes agées révéle que le médecin est
celui qui peut juger du médicament qui est adapté a un malade donné. On
retrouve ici la confiance envers son médecin a travers la prescription. La fonction
du médicament était de guérir et de prolonger la vie. L’analyse du discours dans
cette méme étude retrouvait que les personnes agées considéraient le
médicament comme une aide. La prise du médicament était considérée comme

normale lorsqu’on vieillissait.
5) Hétéeronomie, perte d’autonomie ou dépendance ?

Tout au long de notre étude nous avons volontairement appliqué les termes de
perte d’autonomie et de risque de perte d’autonomie tels qu’ils sont utilisés dans le
projet PAERPA. A travers notre essai de théorisation, nous proposons une
explication sur l'organisation dont font preuve les personnes agées pour se
prémunir de ce risque, reprenant notamment la théorie de la déprise.

Les personnes agées tenteraient a travers leur négociation avec elle-méme et
avec leur entourage (proches et professionnels de santé) de garder la maitrise de
'organisation de leur espace et de leur quotidien. En ce sens, elles interagiraient
avec les autres pour que, grace aux aides et actions des aidants, elles puissent
faire appliquer leurs décisions concernant leurs vies.

Il nous semblait intéressant de poser la question des termes employés « perte

d’autonomie » « risque de perte d’autonomie » parfois critiqués dans la littérature.

34



Nous évoquerons simplement ici une autre vision de ces dénominations a titre de

questionnement.

Kant oppose l'autonomie a I'hétéronomie et non a la dépendance ou la perte
d’autonomie. L’hétéronomie serait le fait d° « étre soumis a une volonté

3 Elle se différencie de laspect

étrangére », étre contraint par un autre.
fonctionnel de la dépendance qui au sens gérontologique définit « une personne
qui nécessite la présence d’un tiers pour assurer les activités de la vie
quotidienne ». 8

Lorsque le sujet bénéficie de I'aide de son enfant pour faire les courses, mettre
son gilet, ou se rendre chez le médecin, il peut étre considéré comme dépendant
dans le sens ou il bénéficie d’aide pour les activités de la vie quotidienne.

La vision de cette situation peut étre différente si 'on considére que le sujet choisit
son aidant et garde la prise sur les actes effectués : choix du supermarché, des
aliments, du jour des courses, de la tenue, etc. Les personnes identifiées en perte
d’autonomie utiliseraient leurs pensées pour dicter leurs actions a autrui,
maintenant ainsi d’'une certaine fagon leur « capacité a se gouverner elles-
mémes ».

Pour dénommer ces sujets, B. Ennuyer plébiscite par exemple le terme utilisé
dans d’autres pays de l'union européenne : « long term care » pour patient en
besoin de soins longue durée. " 38

L’avantage de cette approche est de dépasser les notions de perte d’autonomie et
dépendance définit par des déficits sur les activités fonctionnelles. Une personne
en besoin de soins longue durée (ou long term care) peut nécessiter la présence
d’'un tiers pour des activités de la vie quotidienne tout en gardant une certaine

capacité a se gouverner elle-méme.
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II) Influence du chercheur, validité de I'étude et

perspectives

L’influence du chercheur dans I'étude a été discutée tout au long de son
déroulement. Le jeune age du chercheur effectuant les entretiens a probablement
modifié les données du discours des sujets. Apres parfois une certaine retenue ou
méfiance, une attitude paternaliste était souvent adoptée par les sujets. lIs
attachaient alors une nette importance a expliquer les modifications en lien avec
'age. Le fait d’étre interrogé par une personne jeune sur la prévention de la perte
d’autonomie semblait parfois provoquer une surprise, un amusement, mais
pouvait aussi expliquer la place prise dans le discours sur le déclin inévitable. Une
opposition pouvait étre imaginée par les sujets entre le « jeune », qui espére une
action possible sur le processus de vieillissement, et le « vieux », qui a accepté ce
processus.

La relation d’entretien permettait une atténuation du changement de
paradigme. Actuellement, les « vieux » peuvent ne plus étre considérés comme
des sages ou des «sachants» par les «jeunes» du fait de linformation
disponible partout, sur tout, et immédiatement. lls peuvent parfois apparaitre
comme des personnes dépassées, exclues de la société technique. L'entretien
permettait une ré-inversion de ce paradigme ou le sujet était interrogé par un
jeune (ignorant) sur son expertise du quotidien avec I'age (expérience) « vous
savez... » « et puis avec l'age vous verrez ».

La triangulation des chercheurs, ainsi que l'avis de chercheurs « naifs »
concernant I'étude, permettait de contrdler I'influence du chercheur dans le recueil
et I'analyse des données, limitant ainsi le risque d’auto-illusion. Les cas extrémes
ont été analysés séparément puis comparés aux autres entretiens. Un temps hors
du terrain d’étude a été observé pour permettre une abstraction des données et

controler les effets du chercheur. °

La premiére limite de I'étude était le peu d’expérience du chercheur réalisant les
entretiens et I'analyse. L’'exploitation de la richesse des entretiens n’a pu étre
optimale. La deuxiéme limite concernait I'échantillonnage théorique. Bien que
nous ayons eu pour objectif un échantillon varié grace a une sélection des profils
de sujets a interroger, les limites de temps imposées par le cadre de I'étude ont

influencées en partie la technique d’échantillonnage.
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Comparé au territoire national, le département des Hautes-Pyrénées est un
département rural, avec une importante activité agricole, une population
vieillissante et un espace géographique caractérisé par la présence de la chaine
des Pyrénées. *® On retrouve dans I'analyse des entretiens une part importante
accordée a I'espace géographique environnant. La ruralité impacte sur les sorties
et les contraintes imposées au sujet pour les courses et les transports notamment.
Les résultats de I'étude sur ce terrain sont cependant cohérents avec les résultats
retrouvés dans la littérature (cités ci-dessus) sur le théme du maintien a domicile

et du processus de vieillissement.

L’originalité de ce travail réside dans la proposition d’explication sur la place
attribuée aux professionnels de santé dans la prévention de la perte d’autonomie.
Les résultats contrastent avec le souhait de plus en plus prégnant d’'une politique
de prévention de la perte d’autonomie comme enjeu majeur de santé publique.
Cette prévention en soins primaires, et articulée autour du médecin traitant, ne
semble pas encore étre ancrée au sein de la population cible. La prévention de la
perte d’autonomie et la place du médecin traitant notamment, afin d’étre admise,
pourraient peut-étre bénéficier d’'une information a la population. Cette information
pourrait étre soit collective (campagne d’informations, etc.), soit individuelle.

Pour l'instant, il apparait que les proches soient les personnes les plus sollicitées
pour aider les personnes agées a bien vieillir au domicile. Ce qui ressort ici est
que la place occupée par les proches semble étre une volonté forte de la
personne agée. La question du maintien a domicile pose inévitablement la
question de la place des proches, dans des dimensions acceptables d’un point de
vue individuel (de l'aidant et du sujet) et collectif. *’

Pleinement étudiée chez les sujets agés dépendants, notamment atteints de

424344y |3 vision des

troubles cognitifs (maladie d’Alzheimer en premier lieu
proches sur les questions de la prévention de la perte d’autonomie et du maintien

a domicile pourrait étre étudiée lors de recherches ultérieures.

La vision des personnes agées a risque de perte d’autonomie pourrait continuer a
étre explorée afin de mieux comprendre les perceptions de cette population a
risque. Un nouveau paralléle avec les travaux menés sur le ressenti des patients

atteints de maladie d’Alzheimer encourage cette voie de recherche. > *°
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De plus, cela pourrait permettre une valorisation des décisions des personnes
concernant leurs soins. La récente étude australienne de N. McCaffrey, qui met en
lumiére les choix des patients agés vivant a domicile concernant les soins et les

aides dont ils peuvent bénéficier, en est un parfait exemple. *’

Les résultats de notre étude ont été présentés a '’Agence Régionale de Santé de
Midi-Pyrénées dans le cadre du travail sur le PPS. Une réflexion sur I'applicabilité
pratique des résultats dans le cadre du projet PAERPA a été menée et proposée a

'ARS. Un résumé de ces propositions figure en annexe (cf. Annexe n°7).
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Conclusion

Le projet pilote national PAERPA (Personnes Agées en Risque de Perte
d’Autonomie) prévoit une modélisation du parcours de santé des personnes agées
a risque pour prévenir la perte d’autonomie et favoriser le maintien a domicile.

Dans le cadre de ce projet, nous avons mené une étude qualitative par entretiens

individuels au prés des personnes agées a risque de perte d’autonomie.

L’objectif primaire était de comprendre leur perception du risque de perte
d’autonomie. L’objectif secondaire était de comprendre leurs attentes sur le réle
des professionnels de premiers recours de la Coordination Clinique de Proximité

(CCP) dans la prévention de la perte d’autonomie.

L’analyse du discours des personnes ageées identifiées a risque de perte
d’autonomie a permis de relever une modification de leurs contraintes
personnelles et environnementales. Ces contraintes étaient : le mauvais état de
santé mentale et physique, les ressources faibles, I'isolement social, I'arrét des
sorties, I'’habitat et I'environnement inadaptés. Pour la personne agée, la présence
de ces contraintes impliquait une négociation avec elle-méme et avec les autres
pour continuer a faire appliquer ses choix et ses décisions dans son quotidien.

La prévention de la perte d’autonomie paraissait étre opérée via la gestion et le
contréle par la personne agée de son espace environnant. Cette gestion et ce
contrble de I'espace s’appuyaient notamment sur la famille, le cercle de voisinage
et les infrastructures proches. Il était ainsi créé un cercle de s(reté, une zone de
confiance, dans lesquels la personne avait de nouveau prise sur son
environnement. Les professionnels de santé de la CCP ne semblaient avoir qu’un
rble mineur, essentiellement matérialisé par le médicament (prescription,

délivrance et prise).
La vision des personnes agées a risque de perte d’autonomie mérite d’étre

explorée de fagon plus précise, tout comme la place et la vision des proches

impliqués dans la prévention de la perte d’autonomie.
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Enfin, 'organisation dont fait preuve la personne agée pour permettre la prise sur
son quotidien et son environnement améne a un questionnement des termes
employés. Les personnes identifiées en perte d’autonomie semblent pouvoir
utiliser leurs pensées pour dicter leurs actions a autrui, maintenant ainsi, d’'une

certaine fagon, leur capacité a se gouverner elle-méme.
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Annexe n°2 : Guide d’entretien exploratoire et 6° et

dernier guide d’entretien utilisé

Guide d'entretien exploratoire

Introduction

= Présentation (en tant qu'étudiant chercheur), joignable pour toutes questions

= Présentation du projet de recherche

= Explication sur le déroulement de I'entretien, I'enregistrement, I'anonymat, la
disponibilité ultérieure des résultats si I'enquété le souhaite.

= Recueil du consentement : Formulaire de consentement signé en 2
exemplaires dont un pour I'enquété

= Début enregistrement

Entretien

= Contextualisation
* age
* profession, age de la retraite
» famille, proches
» professionnels de santé référents et aide sociale (intervenant au
domicile ou dans un lieu de soins)
* antécédents (ATCD) — Pathologies et traitement en cours...

= Risque de perte d'autonomie

Pourriez vous me parler de certains événements (que vous avez vécu ou
auxquels vous auriez penser) qui risqueraient de fragiliser votre autonomie ?

Relances/alternatives

Pourriez vous me raconter ce qui, dans votre vie, pourrait vous faire perdre un peu de
votre autonomie ?

Dans votre quotidien, comment vous organisez vous pour mener votre vie autonome,
sans aides ?

Pouvez vous me raconter des situations qui a votre avis pourraient diminuer ou vous faire
perdre ce confort de vie ?

= Roles des professionnels de santé

Pour vous aider a préserver cette autonomie, a votre avis quelles sont les
personnes qui peuvent vous aider et comment ?

Relances/alternatives

A qui pensez-vous pour vous aider a garder votre autonomie quotidienne ?

Pour vous aider a garder cette autonomie, a votre avis, qui peut vous aider ?

Comment les personnes dont vous m'avez parlé pourraient-elles faire pour vous aider ?
Pourriez vous me préciser de votre point de vue, ce que I'on pourrait attendre de
chacun ?

Si un des trois piliers de la CCP n'est pas cité I'évoquer : vous ne m'avez pas parlé de...
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Guide d'entretien N°6

= Contextualisation

* Aage, trajectoire de vie, mobilités

* habitat et mode vie actuel : qualités du logement, sentiment du
« chez soi », obstacles, accessibilité...

* trajectoires professionnelle (de la personne elle-méme, de ses
proches) et statut social (ressources, degré
d’intégration/insertion, etc.)

» famille, proches

» utilisation internet/tablette/portable, etc. (+/- vécu du changement
de paradigme)

» professionnels de santé référents et travailleurs so. (aux
(intervenant au domicile ou dans un lieu de soins) Lorsque aides
abordées : Comment avez-vous faits pour les obtenir ?

* ATCD - Pathologies-Traitement en cours.

= Autonomie
Qu'est-ce que ¢a veut dire selon vous l'autonomie ? (+/- s'aider du vécu des
proches, des connaissances)
Et vous, vous sentez vous autonome ?

= Risque et perception du risque de perte d'autonomie
Pouvez-vous me parler de certaines situations (que vous avez vécues ou
auxquelles vous auriez pensées) qui menacent de diminuer votre autonomie ?
[Reprendre leur définition de 'autonomie]

= Aides - Roles des professionnels de santé et des travailleurs sociaux
Comment pouvez vous faire pour préserver votre autonomie ?
Pour vous aider a préserver cette autonomie, a votre avis, y a t-il des personnes
qui peuvent vous aider ?
A votre avis comment peuvent-elles vous aider?
Lorsque aides sociales évoquées : s’enquérir du parcours d’acces

Aborder le réle que peuvent avoir les MG/IDE/Pharmacien (CCP)
Travailleurs sociaux et les relations

= Produits techniques et nouvelles technologies
Vous étes-vous doté de moyens pour prévenir a distance en cas de probléme ?
Téléalarme (quels usages, dans quel rapport ?), téléphone portable ? Autres
exemples, des capteurs chez vous pour détecter les chutes, I'utilisation d’internet
pour communiquer, s’informer créer ?
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Formulaire de consentement fourni

Annexe n°3

participants et avis favorable du comité d’éthique
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Annexe n°5 ;: Résumeé de I'échantillon

Sources de recrutement selon le profil

Liste des abréviations
5 5 ¥ Polypathologies/Pathologie
chronique sévere ; . L,
_ AEG: Altération de I'Etat Général
Fragile CH: Centre Hospitalier
CLIC: Centre Local d’Information et de Coordination
MG: Médecin Généraliste
2
1 1 1
MG CLIC CH
Age (en années) Genre
. 5 5 5 8
4 ] 6 6
75-79 80-83 >83 Femme Homme
Lieu de vie Situation de vie
8 . 8
. 6
5
2 2
,
Rural Semi Urbain Urbain Veuf(ve) Divorce En couple

Situation socio économique

Aisée Stable Difficile

Hospitalisation récente

Chute latrogénie  AEG Du Absence
conjoint
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1 et 2 alabase de I'essai de

Schémas

Annexe n°6

théorisation
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Annexe n°7 : Propositions a I'Agence Régionale de
Santé de Midi-Pyrénées d’applicabilité des résultats
dans le cadre du projet PAERPA

1. Pour les sujets agés en risque de perte d’autonomie
a. Information aux sujets sur la prévention : I'application pratique et les
résultats attendus
b. Information sur les réles des différents acteurs de la CCP
c. Valorisation des prises en charge non médicamenteuses (nutrition,
activité physique, etc.)

2. Pour les professionnels de santé et travailleurs sociaux
a. Etat des lieux de I'espace géographique du sujet (en complément de
I'état des lieux des situations sociales et médicales)
i. Relation de voisinage
ii. Commerces de proximité utilisés
iii. Transports disponibles
iv. Personnes ressources
v. Emploi de proximité
vi. Etc.
b. Prendre en compte les ressources humaines et matérielles utilisées
par les personnes agées pour les solliciter/les soulager
c. Privilégier les professionnels issus du monde environnant
(notamment pour les Aides a domicile)
d. Favoriser 'autonomie des sujets - Elaborer des plans d’aides et
d’actions respectant leur organisation quotidienne (loisirs, activités) ;
Eviter ainsi les maisons courants d’airs.

3. Synergie avec les municipalités locales
a. Transports en commun (maintien ou création)
b. Commerces ambulants

Etudes ultérieures possibles dans le cadre du projet PAERPA

1. Explorer les attentes et perceptions dans la prévention de la perte
d’autonomie
a. Des conjoints
b. Des enfants
c. Des voisins

2. Regards croisés avec ceux des professionnels de santé

3. Etude qualitative post intervention sur le territoire pilotes des Hautes
Pyrénées (2016-2017): effet du projet ?
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Emile Escourrou

Elderly people’s perception regarding the risk of loss of autonomy
Qualitative study throught the French national project PAERPA, leaded in the pilot
territory of Hautes Pyrénées (south west France).

Toulouse, 7™ April 2015

Introduction: PAERPA (Personnes Agées En Risque de Perte d’Autonomie)
project has been created in order to experiment an optimal geriatric care
management for elderly people at risk of loss of autonomy. To prevent the loss of
autonomy, PAERPA project provide, in primary care, a multi-professional team in
charge of the coordination of care management. This team, called CCP
(Coordination Clinique de Proximité), is composed at least by a general
practitioner, a nurse, a pharmacist, and a physiotherapist. Our research question
was “what does it mean for elderly to be at risk of loss of autonomy”.

Objectives: The primary objective was to understand how the elderly people
perceive the risk of loss of autonomy. The secondary objective was to understand
their expectations about the roles of the various CCP health actors in the
prevention of loss of autonomy.

Methods: Our qualitative study was conducted by exploratory, then semi
structured in-depth interviews with elderly people at risk of loss of autonomy in the
Hautes-Pyrénées (southwest France). The analysis was realised in accordance
with the grounded theorisation method.

Results and discussion: Fifteen interviews were realised to obtain theoretical
saturation of data. Seven factors exposures to the risk of loss of independence
were found in the speech of subjects: social isolation, poor physical and mental
health, loss of mobility, unsuitable habitat and environment, and scarce resources.
The prevention of loss of autonomy appears to be operated through management
and control by the elderly people of their environment. Such management and
control of space are based primarily on the family, the neighbourhood and close
circle of infrastructure. CCP’s health professionals are being given a minor role,
mainly embodied by the drug (prescription, dispensing and distribution).
Conclusion: The vision of the elderly at risk of losing their autonomy should be
explored in greater detail, as the place and the vision relatives in the prevention of
loss of autonomy.

Key words: risk of loss of autonomy, elderly people, prevention, home care, health
organization, care management, PAERPA project, disengagement theory.
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