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Vieillissement et lieux de vie

Le vieillissement est un phénoméne universel qui se définit comme
I’ensemble des processus physiologiques et psychologiques intervenant
apres la phase de maturité et qui modifient la structure et les fonctions de
I'organisme au cours du temps. Il est progressif et résulte de facteurs a la
fois génétiques (vieillissement intrinséque) et environnementaux (vieillis-
sement extrinséque), auxquels s’ajoutent les effets des maladies et agressions
survenant au cours de la vie (De Jaeger et Cherin, 2011). Les progres de la
médecine, la mise en place des politiques sanitaires et de santé publique
ont amené depuis le milieu du xx° siecle une amélioration importante de
'espérance de vie de la population générale en France comme dans la plu-
part des pays développés (Insee, 2019). Cette amélioration de I’espérance
de vie bénéficie aussi aux personnes en situation de handicap. Ainsi, chez
les personnes atteintes de paralysie cérébrale, on a observé entre 1966
et 2009, une augmentation de I'espérance de vie ; cependant, cette aug-
mentation était moindre chez celles présentant une déficience motrice et
cognitive importante (Katz, 2009). L'augmentation de I'espérance de vie
semble aussi concerner les personnes polyhandicapées qui sont de plus en
plus nombreuses a parvenir a I’dge adulte et a avancer en 4ge (Rousseau et
coll., 2019a et c). Les personnes polyhandicapées subissent comme toute
personne un processus de vieillissement mais celui-ci présente un certain
nombre de spécificités qui sont 'objet de ce chapitre.

Caractéristiques de santé de la personne polyhandicapée
avancant en age

L'avancée en 4ge des personnes polyhandicapées est a chaque étape de leur
vie, a risque. Durant 'enfance, I’épilepsie souvent pharmaco-résistante,
parfois en lien avec la trajectoire évolutive de certaines maladies progres-
sives, représente la complication la plus fréquente et la plus grave, sa fré-
quence s’élevant 2 60 % et a 30 % pour les formes séveres (plus de 4 crises
par mois en dépit du traitement antiépileptique). Ainsi, ’épilepsie est le
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principal facteur d’instabilité du polyhandicap et de déces au jeune Age
(Rousseau et coll., 2015). A P’adolescence, la croissance entraine la majo-
ration rapide des scolioses qui doivent faire 'objet d’un suivi attentif et de
mesures de prise en charge préventives et curatives (corsets, arthrodeses)
(Hodgkinson et coll., 2002 ; Halbach et coll., 2013 ; Rousseau et coll.,
2019a et ¢). Ainsi, Halbach et coll. ont pu montrer chez 53 adolescentes
atteintes de syndrome de Rett suivies pendant 5 ans, une dégradation de
leur état orthopédique avec majoration des cypho-scolioses (Halbach et
coll., 2013). Chez les personnes polyhandicapées, les progrés en termes
de prise en charge rééducative (corset-sieges moulés, positionnement en
mousse de nuit, traitements antispastiques) permettent généralement la
stabilisation a I’Age adulte des complications orthopédiques (luxations
de hanches, raideur de nuque, déformation des membres, scolioses) et
ont sensiblement modifié leur pronostic vital. Chez les personnes poly-
handicapées, les complications respiratoires, conséquences de l’associa-
tion de différents facteurs (scolioses, troubles de la déglutition, reflux
gastro-cesophagien, insuffisance des mesures de drainage bronchique,
troubles du transit, etc.), concourent inéluctablement a la dégradation de
la fonction respiratoire et représentent la premiere cause de déces de ces
personnes généralement avant I’Age de 50 ans (Halbach et coll., 2013 ;

Rousseau et coll., 2015).

Les premieres données issues de la cohorte nationale Eval-PLH (personnes
polyhandicapées — parents — soignants) (Hamouda et coll., 2022) ont mon-
tré que le tableau clinique des personnes polyhandicapées vieillissantes est
dominé par les troubles du comportement (touchant 90 % des sujets polyhan-
dicapés de plus de 50 ans), la douleur chronique (25 % des plus de 35 ans,
60 % des plus de 50 ans) et les troubles digestifs (constipation chronique :
66 2 80 % des plus de 35 ans) ; ces comorbidités sont souvent majorées d’une
iatrogénie importante. De facon similaire, chez les personnes atteintes de
paralysie cérébrale, on observe aussi un effet cumulatif des différentes comor-
bidités (respiratoires, cutanées, digestives, ostéoporose) avec I'avancée en 4age

(Jonsson et coll., 2021 ; Sakai et coll., 2021).

Lasévérité globale du polyhandicap s’accroit avec I’Age et on observe chez
les plus 4gés une majoration de la déficience tant motrice que cognitive
avec pour conséquence une majoration de leur niveau de dépendance
déja tres important (Schonewolf-Greulich et coll., 2017 ; Rousseau et
coll., 2019a et c¢). De fagon similaire, on observe chez les femmes adultes
atteintes du syndrome de Rett un niveau de dépendance plus impor-
tant par rapport aux femmes plus jeunes (Schonewolf-Greulich et coll.,
2017). Une équipe japonaise qui s’est intéressée au fonctionnement du
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systéme nerveux autonome chez des personnes polyhandicapées d’ages
différents, a comparé les fluctuations de la fréquence cardiaque entre
2 groupes, un groupe de sujets plus jeunes (4 mois-12 ans) et un groupe
de sujets plus 4gés (14 ans-25 ans) (Hamamoto et coll., 2003). Cette
équipe a retrouvé des altérations du fonctionnement du systéme nerveux
autonome chez les sujets plus 4gés, et montré qu’il existait une inac-
tivation du systéme nerveux sympathique chez les personnes polyhan-
dicapées quel que soit leur 4ge mais aussi une activation du systéme
nerveux parasympathique chez les personnes polyhandicapées plus dgées

(Hamamoto et coll., 2003).

Les personnes polyhandicapées atteignent un niveau équivalent 2 5 2 7 mois
de développement normal, tant dans les domaines moteurs (posture, coor-
dination) que cognitifs (langage, socialisation). A I'dge adulte, ce niveau
déja tres bas ne progresse pas plus et tend méme a diminuer. Ceci peut
s’expliquer d’une part par la pauvreté des expériences sensorimotrices en
lien avec leurs déficits mais aussi par une prise en charge éducative souvent
absente ou insuffisante en institution qui vient aggraver la déficience intel-
lectuelle (Rousseau et coll., 2019a et ¢, 2020a). Il est aussi possible qu’avec
'avancée en 4ge le déclin cognitif s’accélere de facon similaire a ce qui est
observé chez les personnes atteintes de déficience intellectuelle et chez les
personnes porteuses de trisomie 21 (Sheehan et coll., 2014 ; Sheehan et

coll,, 2015).

La santé mentale et les troubles anxio-dépressifs des personnes polyhandica-
pées sont difficiles voire impossibles & évaluer précisément, or le vieillisse-
ment de la personne polyhandicapée avec I’alourdissement des comorbidités
et la dégradation de son état de santé a fort probablement un impact sur son
état mental. Il a ainsi été montré que les adultes atteints de paralysie cérébrale
ont un risque accru de syndrome anxio-dépressif (versus des sujets adultes
ajustés sur le genre, I'age et les conditions socioéconomiques) (Smith et coll.,
2019). Les personnes polyhandicapées recoivent de nombreux traitements

associés, jusqu’a 7 a 8 médicaments différents a I'age adulte (Rousseau et coll.,

2019a et c).

Une autre particularité du vieillissement des personnes polyhandicapées
est la rareté de 'occurrence des pathologies chroniques (diabete, cancers,
maladies cardiovasculaires) qui peut s’expliquer en partie par le relatif
jeune age des individus et aussi par I’absence d’exposition a certains fac-
teurs de risque cardiovasculaires et environnementaux (tabac, alcool,
alimentation trop riche, trop salée, etc.) (Halbach et coll., 2013 ; Rousseau
et coll., 2019a et ¢). Ne sont-ils pas également sous-diagnostiqués ?
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Parcours de santé des sujets polyhandicapés
adultes et vieillissants

Le systeme francais : un systeme unique articulant soins médicaux
et accompagnement social

La complexité des besoins spécifiques des personnes polyhandicapées va tres
au-dela des besoins généraux observés dans la plupart des autres situations de
handicap, ceci compte tenu de l'intrication des déficits, de I'absence totale
d’autonomie et de la lourdeur des handicaps cumulés. Leur accompagnement
doit impérativement associer les soins médicaux spécifiques nécessaires et
prendre aussi en compte la dimension sociale et éducative afin de leur propo-
ser un projet de vie cohérent, adapté et intégratif. Compte tenu du caractére
évolutif du polyhandicap, au fil du temps, les soins deviennent de plus en
plus lourds et complexes et requierent le plus souvent un accompagnement
qualifié permanent ainsi qu’une prise en charge qui peut s’effectuer en milieu
médico-social ou sanitaire en fonction des besoins de la personne polyhan-

dicapée (Billette de Villemeur et coll., 2012 ; Winance et Bertrand, 2017).

En France, la filiere tripartite de prise en charge des personnes polyhandica-
pées est articulée entre le secteur sanitaire (services MCO-SMR™ spécialisés)
dédié a la prise en charge des personnes polyhandicapées requérant des soins
médicaux, les établissements du secteur médico-social offrant un accompa-
gnement plus centré sur le projet de vie de la personne (Direction de I'infor-
mation légale et administrative, 2017) et la prise en charge au domicile des
parents. Ainsi le systéme de soins offre des solutions d’accueil médicalement
graduées pour les enfants et pour les adultes afin de permettre de répondre 2a
'ensemble des besoins de la personne polyhandicapée tout au long de sa vie

(Rousseau, 2008 ; Rousseau et coll., 2013).

Cependant, ce parcours de santé n’est pas optimal et manque souvent de
fluidité. En effet, malgré l'existence de services de SMR spécialisés, cer-
tains patients polyhandicapés médicalisés ne peuvent y étre accueillis faute
de places disponibles et/ou du fait probablement d’une couverture géogra-
phique imparfaite. On observe également que des personnes polyhandicapées
atteintes d’'un polyhandicap sévere, requérant davantage de soins médicaux
(déficience motrice et cognitive plus importante) sont accueillies en secteur
médico-social (Rousseau et coll., 2018). Le caractere chronique du polyhan-

N

dicap implique que les soins médicaux nécessaires a ces personnes fassent

73. MCO : médecine, chirurgie, obstétrique et odontologie ; SMR : soins médicaux et de réa-
daptation.
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partie intégrante de leur projet de vie ; de ce constat doit donc découler une
réflexion sur 'organisation des soins et sur la nécessité d’y inclure une dimen-
sion sociale et éducative afin que les structures/établissements d’accueil soient
autant des lieux de vie que des lieux de soins.

Ces données issues de la cohorte nationale Eval-PLH ont montré que 40 %
des personnes polyhandicapées prises en charge au domicile de leurs parents
sont en attente d’une place en structure, ce qui témoigne non seulement de
I'insuffisance de places en structure mais aussi d’'une couverture géographique
insuffisante obligeant les parents a garder leur enfant au domicile méme quand
il devient adulte et/ou nécessite une prise en charge médicalisée (Rousseau
et coll., 2018). La prise en charge de ces personnes trés fragiles, porteuses de
problématiques de santé complexes, nécessite un accompagnement continu
qui doit prendre en compte de nombreux facteurs, ce qui justifie parfois leur
maintien dans des structures de soins non adéquates au plan de I’age et de la
sévérité.

Un autre fait est a rapporter : une part importante d’adultes polyhandicapés
demeure dans des établissements pédiatriques faute de place dans les struc-
tures pour adultes; la DREES (Direction de la recherche, des études, de
I’évaluation et des statistiques) recensait ainsi en 2014 environ 5 700 jeunes
adultes polyhandicapés relevant de 'amendement Creton™ qui séjournaient
pour la plupart dans des Instituts médico-éducatifs (IME), ce qui représentait
'occupation de 7 % des places en établissement pédiatrique (DREES, 2005,
2016, 2019 et 2022). Plus récemment, les données issues de la cohorte natio-
nale Eval-PLH montraient que 10 % de jeunes adultes étaient accueillis en

structure pédiatrique (DREES, 2016 ; Rousseau et coll., 2018).

Outre le manque potentiel de places en secteur pour adultes, ceci peut s’ex-
pliquer en partie par le fait que la prise en charge pédiatrique est plus dense
et pluridisciplinaire que celle des adultes (Rousseau et coll., 2020b). Ainsi,
une étude suisse qui s’est intéressée au contenu des projets individualisés de
58 personnes polyhandicapées sélectionnées de fagon aléatoire dans 12 éta-
blissements différents a montré qu’a partir de I'Age de 25 ans, le nombre
moyen des objectifs du projet personnalisé décroit de facon importante et que
cette tendance est plus marquée pour les résidents pris en charge en internat
que pour ceux qui bénéficient d’accueils de jour (Petitpierre et Gyger, 2013 ;
Petitpierre et coll., 2017).

D’une maniére générale, le parcours de santé des adultes polyhandicapés est
moins bien coordonné que celui des enfants polyhandicapés, leur suivi étant

74. Depuis 1989, I'amendement Creton permet le maintien de jeunes adultes en établissements
pour enfants handicapés, dans I'attente d’une place dans un établissement pour adultes.
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souvent assuré dans le cadre de consultations réalisées par des médecins géné-
ralistes et plus rarement par des médecins spécialistes en médecine physique
et réadaptation (MPR) (Rousseau et coll., 2013 ; Brault-Tabai et coll., 2021).

Le vieillissement des personnes polyhandicapées met donc notre systéme de
soins a I'épreuve des politiques publiques, qui doivent en redimensionner les
financements afin de permettre ’évolution des dispositifs d’accueil ainsi que
la formation des soignants et des accompagnants (Ancet, 2011).

Un systéme de soins unique en Europe — Désinstitutionnalisation
et médicalisation : le choix des autres pays européens a partir
de quelques exemples

En Europe, les politiques nationales en matiére de handicap se conforment
aux principes dictés par la Convention des Nations unies (CNU) relative aux
droits des personnes en situation de handicap du 13 décembre 2006 et basée
sur les valeurs d’autonomie, de non-discrimination, d’intégration et d’empower-
ment (Nations unies, 2006). L'éthique de la CNU s’appuie sur I'autonomie de
la personne qui est actrice de son parcours de santé, ce qui est trés pertinent
pour des personnes qui peuvent se représenter elles-mémes mais ne répond pas
aux besoins des personnes polyhandicapées (Rousseau et coll., 2019b).

Ainsi, cette politique a contribué 4 un vaste mouvement de désinstitutionna-
lisation en Europe, accentué par la nécessité de mieux controdler les dépenses
de santé (Maes et coll., 2007 ; Petry et Maes, 2007 ; van der Heide et coll.,
2009 ; Vlaskamp et van der Putten, 2009 ; Rousseau et coll., 2019b).

Cependant, dans la plupart des pays européens, la prise en charge des per-
sonnes polyhandicapées repose encore sur des institutions offrant un degré
variable de médicalisation. Par exemple, aux Pays-Bas, en Belgique et au
Royaume-Uni, la prise en charge du polyhandicap semble étre plus sociale
que sanitaire et se fait principalement au sein de structures adaptées consti-
tuées de petites unités d’accueil dispersées au sein de la communauté et peu
médicalisées de type « Nursing homes » (Petry et Maes, 2007).

En Scandinavie, les institutions jugées stigmatisantes et potentiellement mal-
traitantes ont été quasiment toutes supprimées (DREES, 2006). Le modele
scandinave basé sur les principes d’inclusion et de participation sociale pro-
pose une prise en charge décentralisée des personnes en situation de handicap
s'effectuant sous la responsabilité des communes qui financent et organisent
localement les aides (humaines et techniques) correspondant aux besoins

de chacun (Tgssebro et Lundeby, 2006 ; Axelsson et coll., 2014 ; Axelsson,
2015 ; Wendelborg et Tgssebro, 2016 ; Tgssebro et coll., 2017 ; Rousseau et
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coll., 2019b) (concernant la Norvége, voir également : le National Institute on
Intellectual Disability and Community”).

En Italie, la prise en charge des personnes polyhandicapées repose essen-
tiellement sur les familles mais une solution originale a été développée en
Lombardie (le projet Disabled Advanced Medical Assistance — DAMA) : il s’agit
de réseaux de coordination de soins adossés aux hopitaux universitaires. Ces
réseaux dotés d'un centre d’appel offrent aux familles des personnes polyhan-
dicapées des réponses rapides, adaptées et coordonnées aux problématiques de
santé des personnes polyhandicapées par le biais de I'organisation de consul-
tations pluridisciplinaires et spécialisées, d’actes techniques et chirurgicaux
répondant aux problématiques de santé des patients (Corona et coll., 2003).
Ce réseau ne gere cependant pas les problématiques sociales de répit des
aidants (voir chapitre « Famille, proches aidants et professionnels ») et de
placement en structures.

En France, malgré un systéme de soins dédié, le manque de places pour les
personnes en situation de handicap s’est traduit par le placement en Belgique
d’environ 3 500 personnes en situation de handicap dont une partie de per-
sonnes polyhandicapées. Ces recours ont été facilités par 'absence de barriere
linguistique et répondent souvent a une logique de proximité géographique
(Bebin et coll., 2015).

La politique de désinstitutionnalisation qui transfere sur les familles le poids
de la prise en charge de la personne polyhandicapée entraine aussi la disper-
sion des personnes polyhandicapées au domicile, ce qui les coupe des poles de
compétences pluridisciplinaires et des soutiens sanitaires et techniques qui
leur sont nécessaires, certains considérant cela comme une forme de maltrai-
tance (Rousseau et coll., 2021).

Conclusion

Il apparait évident qu'une prise en charge spécifique par le biais d’établis-
sements dédiés garants d’une prise en charge qualifiée et optimale au plan
médical permet de prolonger la qualité de vie et le confort des personnes
polyhandicapées car il existe un seuil de sévérité du polyhandicap au-dela
duquel des actions continues de prévention des comorbidités et des sur-
handicaps sont nécessaires et ne peuvent &tre pratiquées que par des équipes
paramédicales et médicales spécialisées transmettant et pérennisant ce savoir.

75. The National Institute on Intellectual Disability and Community (Norwegian acronym NAKU) |
Naku, 2018 https://naku.no/side/national-institute-intellectual-disability-and-community-norwegian-
acronym-naku-0 [consulté le 05/04/2023]
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