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Résumé
Contexte : Si la moyenne d’age d’entrée en institution ne cesse d’augmenter, les établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) et les unités de soins de longue
durée (USLD) accueillent un nombre encore faible mais croissant de personnes de moins de 65
ans. Aucune étude ne s’est intéressée au profil de ces résidents jeunes. L’objectif principal de
notre travail était d’identifier le profil de ces résidents dans la région Nord-Pas-de-Calais. Les
objectifs secondaires étaient d’identifier les difficultés de prise en charge, de déterminer s’il
existait une différence entre les résidents de moins de 60 ans et celui des 60-65 ans, d’évaluer
la présence de profils particuliers selon la pathologie médicale principale.
Méthode :
Etude observationnelle, prospective, réalisée entre mars et octobre 2013, incluant tous les
résidents de moins de 65 ans lors de I’enquéte, hébergés en EHPAD et en USLD dans les
départements du Nord et du Pas-de-Calais. Les données ont été recueillies grace a un
questionnaire anonyme composeé de dix items.
Résultats : 245 résidents ont été inclus. Ils occupaient 1,63% des places. Il s’agissait
principalement de personnes présentant une démence précoce, une démence d’origine
alcoolique, une pathologie psychiatrique, des troubles du comportement, une addiction a
I’alcool. Ce sont également des adultes handicapés vieillissants. Avant leur
institutionnalisation, ces personnes habitaient au sein de leur domicile, dans un établissement
psychiatrique ou dans une structure pour adultes handicapes.
Conclusion : Ces résidents ont besoin de structures, décloisonnées, congues et adaptées a leurs
pathologies médicales principales (alcool, psychiatrie, handicap, troubles du comportement...).
Les équipes des EHPAD et des USLD devraient étre formées a ces pathologies et soutenues par
des équipes spécialisées (alcoologie, gerontopsychiatrie). Le developpement du Veme risque

de protection sociale, le risque dépendance, est probablement une solution d’avenir.
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Liste des abréviations

ADL : Activity of Daily Living

ANESM : Agence Nationale d’Evaluation du Secteur Social et Médico-Social
ARS : Agence Régionale de Santé

AS : Aide Sociale

AVC : Accident Vasculaire Cérébral

CASF : Code de I’Action Sociale et des Familles

CNR-MAJ : Centre Nationale de Référence des Malades Alzheimer Jeunes
CNSA : Caisse Nationale de Solidarité pour I’ Autonomie

DFT : Démence Fronto-Temporale

DOH : Démence alcoolique

DS : Déviations Standards

EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
EPSM : Etablissement Public de Santé Mentale

FAM : Foyer d’Accueil Médicalisé

FMA : Fondation Médéric Alzheimer

GIR : Groupes Iso-Ressources

GMP : GIR Moyen Pondéré

HAS : Haute Autorité de Santé

INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques

MA : Maladie d’Alzheimer

MMS : Mini Mental State

PASA : Pole d’Activités et de Soins Adaptés

PHV : Personnes Handicapées Vieillissantes

PMP : Pathos Moyen Pondéré
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SEP : Sclérose En Plaques

SDF : Sans Domicile Fixe

SIDA : Syndrome de I'lmmunoDéficience Acquise
SLA : Sclérose Latérale Amyotrophique

SSR : Soins de Suite et de Réadaptation

UCC : Unité Cognitivo-Comportementale

UHR : Unité d’Hospitalisation Renforcée

USLD : Unités de Soins de Longue Durée
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l. INTRODUCTION :

Le vieillissement progressif de la population francaise est un « phénomene majeur, qui
demeure inéluctable» (1). Paul PAILLAT annongait en 1996 qu’il est le « phénomene social le
plus important de cette fin du XXeme siécle, tant ses conséquences sont multiples, diverses et
diffuses » (2).

Depuis le milieu du XVIIIéme siécle, ’espérance de vie a progressé de fagon
spectaculaire (3)(4). Cet accroissement de la longévité n’est pas sans consequences et
s’accompagne d’une augmentation du nombre de personnes agées dépendantes (5), menant
parfois les personnes agées et leurs familles a faire le choix d’une entrée en institution. Dans
un souci perpétuel d’amélioration de la prise en charge des personnes agées en établissement,
les pouvoirs publics se sont lancés dans une politique ambitieuse avec une dynamisation du
secteur médico-social. Les établissements se doivent d’assurer « une prise en charge et un
accompagnement individualisé de qualité favorisant son développement, son autonomie et son
insertion, adaptés a son age et a ses besoins » (6).

Aujourd’hui, si la moyenne d’age d’entrée en institution ne cesse d’augmenter (84 ans
et 9 mois pour les EHPAD, 83 ans et 1 mois pour les USLD) (7), les établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) et les unités de soins de longue
durée (USLD) accueillent un nombre encore faible mais croissant de personnes « jeunes »
(moins de 65ans) (8)(9)(10) dont les besoins de soins et de prise en charge sont différents de
ceux des personnes agées dépendantes.

L’établissement se doit de prendre en compte la singularité de ces résidents tant au plan des
pratiques professionnelles, qu’au niveau architectural et organisationnel, mais quelles sont

justement les particularités de ces personnes « jeunes »?
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Les EHPAD et les USLD sont des établissements pour personnes agées,
réglementairement dédiés aux personnes de plus de 65 ans (ou plus de 60 ans selon certaines
conditions établies par I’article L113-1 du code de 1’action sociale et des familles). Certains
départements ont la possibilité de fixer des conditions plus favorables (11) (12). Cette grande
disparité d’age entre les résidents souléve des interrogations, principalement sur le projet
d’accompagnement personnalisé (projet de vie) rendu obligatoire par 1’agence nationale
d’évaluation du secteur social et médico-social (ANESM), répondant a leurs besoins et leurs
attentes.

Face a cette problématique, peu d’informations démographiques et statistiques sont
disponibles. Une enquéte nationale a récemment été menée par la Fondation Médéric Alzheimer
(FMA) a la demande du Centre national de référence pour les malades Alzheimer jeunes (CNR-
MAJ) (8), mais ne concernait que les personnes de moins de 60 ans atteintes d’un syndrome
démentiel.

Les gériatres du Nord-Pas-de-Calais s’intéressent également a ces patients jeunes en
EHPAD. Le comité scientifique de la société septentrionale de gérontologie clinique a donc
établi un questionnaire pour tenter de décrire cette population et de définir ses besoins et ses
difficultés, afin de proposer des pistes pour améliorer I’offre de soins et d’hébergement pour
ces résidents.

L’objectif principal de 1’étude était d’identifier le profil des résidents de moins de 65
ans dans les EHPAD et USLD du Nord-Pas-de-Calais.

Les objectifs secondaires étaient d’évaluer les difficultés rencontrées par la structure
lors de la prise en charge de ces résidents, de déterminer s’il existait une différence entre les
résidents de moins de 60 ans et celui des 60-65 ans, d’évaluer la présence de profils particuliers

selon la pathologie médicale principale.
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II. MATERIEL ET METHODE :

A) Matériel :

1) Objectifs de I’étude :

L’objectif principal de 1’étude était d’identifier le profil des résidents de moins de 65

ans dans les EHPAD et USLD du Nord-Pas-de-Calais.
Les objectifs secondaires étaient :

- d’évaluer les difficultés rencontrées par la structure lors de la prise en charge
de ces résidents,

- de déterminer s’il existe une différence entre le profil des moins de 60 ans et

les 60-65 ans,
- d’évaluer la présence de profils particuliers selon la pathologie médicale

principale.

2) Type d’étude :

Il s’agissait d’une étude observationnelle et prospective, réalisée entre mars et octobre
2013, auprés des EHPAD et USLD du Nord-Pas-de-Calais. L’enquéte correspondait a un état
des lieux un jour donné. Pour répertorier les EHPAD et les USLD, I’étude s’est appuyée sur le

fichier de 1’agence régionale de santé (ARS) du Nord-Pas-de-Calais.
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Les critéres d’inclusion étaient :

- avoir un age inférieur a 65 ans lors de 1’enquéte dans la structure,
- étre résident d’une EHPAD ou d’une USLD, dans les départements du Nord

ou du Pas-de-Calais.

Les critéres d’exclusion étaient :

- un refus de participation a I’¢tude de la part du médecin coordonnateur et/ou

du directeur de la structure.

B) Méthode d’intervention :

1) Le guestionnaire : (Annexe 1)

L’enquéte a été réalisée grice a un questionnaire anonyme composé de dix items,
¢laboré sous 1’égide du Comité scientifique de la Société septentrionale de gérontologie
clinique. Il comportait plusieurs types de questions, a la fois quantitatives et qualitatives,

fermées et ouvertes.

2) Description des différentes parties du guestionnaire :

Le questionnaire abordait les différents themes suivants :

- une description générale des résidents (données épidémiologiques, niveau
d'autonomie, état cognitif),

- le parcours des résidents et les modalités d’entrée dans la structure,

- les difficultés rencontrées par la structure avant I’admission ou lors de la

prise en charge des résidents de moins de 65 ans,
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- des informations générales sur les structures ayant accepté de participer a

I’enquéte.

Les médecins coordonnateurs avaient la possibilité de donner un avis personnel sur

I’accueil des personnes de moins de 65 ans dans leur structure.

3) Distribution des guestionnaires:

Un premier mail a été envoy¢é en mars 2013 a I’ensemble des médecins coordonnateurs
et/ou aux directeurs de chaque établissement, a partir du fichier de I’ARS du Nord-Pas-de-
Calais, afin de leur expliquer I’objectif de 1’étude, son déroulement et de leur transmettre le

questionnaire.

En raison d’un taux de réponses insuffisant lors de ce premier contact et afin de
simplifier les démarches, la secrétaire de chacun de ces EHPAD et USLD a été sollicitée par
téléphone pour repérer la présence ou non de résidents de moins de 65 ans dans 1’établissement.

En cas de réponse positive, le médecin coordonnateur était ensuite directement contacté :
- par mail, apres s’étre enquit de I’exactitude des coordonnées aupres du secrétariat,

- par téléphone aprés avoir déterminé le jour de sa présence au sein de 1’établissement.

Ensuite, chaque médecin recevait par mail ou par fax:
- une lettre expliquant la déemarche,
- un exemplaire du questionnaire,
- une proposition d’aide directe pour répondre aux questionnaires.

Les réponses étaient ensuite renvoyées par mail, par fax ou par courrier postal.
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Lors de la collecte des questionnaires complétés, nous avons constaté que certaines
structures se démarquaient par une densité importante de résidents de moins de 65 ans ou par
la récurrence de certaines pathologies. Elles ont alors été de nouveau contactées afin d’obtenir

de plus amples informations concernant leur organisation.

4) Analyse statistique :

Un tableau Excel a été utilisé pour le recueil des données. Les variables qualitatives ont
été décrites par leurs fréquences et leurs pourcentages. Les variables qualitatives ont été
exprimées en termes de moyenne et de déviations standards (DS). La normalité de la
distribution d’un paramétre quantitatif a été étudiée par le test de Shapiro-Wilk, et des tests non
paramétriques ont été utilisés. Dans un second temps, nous avons eu recours au test du chi2 ou
au test de Fisher exact pour comparer deux parameétres qualitatifs. La comparaison d’un
paramétre quantitatif en fonction d un paramétre qualitatif a été réalisée par le test U de Mann-
Whitney. Le niveau de significativité a été fixé a 5%. Les analyses statistiques ont été effectuées

avec le logiciel SAS par I'équipe du Département de statistiques du CHRU de Lille.

1. RESULTATS:

A) Participation a I’étude : (Tableau 1)

Trois cents soixante-douze établissements (EHPAD et USLD) de la région Nord-Pas-

de-Calais ont été sollicités
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Deux cents vingt-sept structures ont répondu, soit un taux de réponse de 61%,

représentant 14960 places ou lits.

B) Proportion de résidents de moins de 65 ans :

Parmi les 227 structures ayant répondu a I’enquéte, 68 structures (6 USLD et 62
EHPAD) ont déclaré héberger 245 personnes de moins de 65 ans, 20 en USLD (soit 8,16%)
et 225 en EHPAD (soit 9,4%).

Sur les 14960 lits ou places de ces 227 établissements, ces 245 personnes occupaient
donc 1,63% de I’ensemble des lits, soit environ 16 places pour 1000 lits.

Quarante-cing personnes avaient moins de 60 ans au moment de 1’enquéte soit 18,44%

des personnes de moins de 65 ans, soit 0,3% de I’ensemble des lits.

Tableau 1 : Participation a [’étude avec proportion des personnes de moins de 65ans
Personnes de moins de 65ans dans les structures enquétées | Total

Nombre de structures enquétées 372
Nombre de structures ayant répondu 227
Taux de réponses (%) 61
Nombre de places dans les structures ayant répondu 14960
Nombre de structures ayant signalé héberger des moins de 65 | 68
ans

Pourcentage de structures ayant signalé héberger des moins | 18.3
de 65 ans sur I’ensemble des structures ayant répondu
Nombre de moins de 65 ans hébergés 245

Pourcentage de moins de 65 ans sur I’ensemble des places | 0,3
des structures ayant répondu a 1’enquéte
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C) Description générale des résidents de moins de 65 ans:

1) Données épidémiologiques :

1.1) Age des résidents: (Tableau 2)

L’age moyen d’entrée dans la structure était de 58,23 ans +/- 5,88 DS avec un minimum
a 15 ans.

Au moment de I’enquéte, la moyenne d’age des personnes de moins de 65 ans était de
61,48 ans +/- 2,87 DS avec un minimum a 48 ans et une médiane & 62 ans.

Quarante-cing patients, soit 18,44% avaient moins de 60 ans lors de I’étude.

Quarante-sept personnes, soit environ 19% des résidents de moins de 65 ans, sont

entrées dans la structure a 1’dge de 60 ans.

1.2) Sexe, situation familiale, protection juridigue, financement de I’hébergement,

autonomie, situation professionnelle: (Tableau 3 et 4)

Sexe :

Nous constations une prédominance masculine chez les personnes de moins de 65 ans

avec 57,2% d’hommes contre 42,8% de femmes.

Situation familiale :

Les moins de 65 ans étaient principalement des personnes célibataires (55,65%) ou

divorcées (25,10%).
Protection juridique :

Une protection juridique était mise en place dans 84,3% des cas (n=204), avec
majoritairement des mises sous tutelle (75,86% n=154).
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Financement de I’hébergement :

Pour faire face aux frais d’hébergement, 66,82% d’entre eux bénéficiaient de 1’aide

sociale (n=145).

Tableau 3 : Description générale des résidents de moins de 65ans

Sexe N Taux
Homme 139 57,2%
Femme 104 42,8%
Situation familiale N

Célibataire 133 55,65%
Divorcé 60 25,10%
Veuf 28 11,72%
Marié 18 7,53%
Protection juridique N

Oui 204 84,3%
Tutelle 154 75,86%
Curatelle 49 24,14%
Financement de ’hébergement N

Payant 72 33,18%
Aide sociale 145 66,82%

Derniére profession exercée par les résidents de moins de 65 ans, selon les critéres

de PINSEE : (Tableau 4)

Nous n'avons recensé que 2,3% de cadres et de professions intellectuelles supérieures

dans cette population.
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Tableau 4 : Derniere profession exercée

Profession N (=218) | Taux
Sans profession 85 39,3%
Retraité 36 16,5%
Ouvrier 30 13,75%
Autres 22 10%
Employé 20 9,17%
Femme au foyer 7 3,21%
Professions intermédiaires 6 2,75%
Cadre/professions intellectuelles supérieures 5 2,3%
Commercant/chef d’entreprise 4 1,83%
Agriculteur 2 0,9%
Artisan 1 0,46%
Données manquantes 27 12,4%

2) Etat cognitif : (Tableau 5)

Le MMS moyen était de 19/30 +/- 6,93 DS soit un stade modéré de démence. Le taux

de réponse pour cette variable numérique est de 51,4% (119 données manquantes).

3) Autonomie:
Echelle ADL (Activities of Daily Living): (Tableau 5)

L’ADL moyen était de 3,3 sur 6 +/- 2 DS. Le taux de réponse pour cette variable

numérique était de 44,9%.

GIR (Groupes Iso-Ressources): (Figure 1 et Tableau 5)

La majorité des résidents présentait un état de dépendance coté GIR 4 (31,70% n=75)

ou GIR 2 (27,40% n=65). Le GIR moyen était proche de 3 +/-1,37 DS.
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Figure 1: Répartition des résidents en fonction de I'état de

dépendance
40,00% 31,64%
27,42%
30,00%
0, 0,
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0,00% -
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4) Pathologies médicales principales : (Figure 2)

Nous avons regroupé les pathologies médicales en cing groupes principaux pour pouvoir

analyser les résultats de I'étude.

Figure 2: Pathologies médicales principales chez les résidents de
moins de 65 ans

Soi s IDE et médicaux importants

3 67%
Addictions
22,86%
Handicap congénital
35,10%
Pathologies psychiatriques
43,15%
Pathologi logi 11,43%
athologies neurologiques o %
e 9,80% 28,16%
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SEP : sclérose en plaques AVC : accident vasculaire cérébral

Pour le groupe des pathologies neurologiques, nous constations que 28,16%

des residents (n=69) présentaient une démence:

- 19,18% des résidents (n=47) présentaient une démence alcoolique soit 68,12%
des cas de demences répertoriees,

- 4,49% des résidents (n=11) étaient atteints d’une maladie d’ Alzheimer (MA),
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- 4,49% des résidents (n=11) présentaient une démence fronto-temporale (DFT),
- 0,82% résidents (n=2) présentaient une démence vasculaire ou une démence
parkinsonienne,

- Il n'y avait pas de démence a Corps de Lewy.

Les personnes victimes d’un AVC représentaient 9,8% des pathologies médicales

principales des résidents de moins de 65ans (n=24).

Les pathologies « autres » (11,43%) regroupaient essentiellement les épilepsies, les
séquelles de traumatisme cranien, les encéphalopathies ou les maladies neurologiques
handicapantes.

Aucun patient n’était atteint d’une sclérose latérale amyotrophique (SLA), d’une
maladie de Charcot Marie Tooth, d’une myopathie ou d’un syndrome de I'immunodéficience
acquise (SIDA). L’insuffisance respiratoire grave, la chorée de Huntington et le coma n’ont été

rapportés que pour 2 patients soit 0,82% des pathologies médicales principales.

5) Parcours des résidents :

5.1) Motif d’entrée

Pour la majorité des résidents, le principal motif d’entrée était un maintien a domicile
impossible (69,8% n=171). Il était rapporté une inadaptation de la structure précédente pour

33,5% (n=82) d’entre eux, et une défaillance de 1’aidant pour environ 17% (n=42).
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Figure 3: répartition des résidents selon le motif d'entrée
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5.2) Domicile avant I’admission : (Figure 4)

La majorité des résidents de moins de 65 ans (36% n=88) demeurait au sein du domicile
personnel avant I’institutionnalisation. Environ 19% d’entre eux (n=48) résidaient au domicile
d’un proche ou dans une structure pour adultes handicapés, et environ 14% (n=34) dans un
établissement psychiatrique.

La catégorie « autres », regroupant 4,51% des résidents de moins de 65 ans (n=11) était
représentée par :

- le foyer logement: 2% (n=5),

- les SDF : 2,46% (n=6).
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Figure 4: Domicile avant admission
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5.3) L’origine de I’admission_(Figure 5) :

Lors de la demande d’institutionnalisation, environ 31% des résidents (n=73)
demeuraient a leur domicile. Pour 22% d’entre eux (n=53), un service de psychiatrie a été a
’origine de la demande d’admission. Il s’agissait ensuite, par ordre décroissant, de services de
soins de suite et de réadaptation (SSR) (16,80% n=40), d’établissements pour adultes
handicapés (11,34%), d’EHPAD/USLD (7,14% n=17), de services de médecine aigué (3,36%
n=8).

Les services de médecine aigué étaient essentiellement représentés par les services de

court séjour gériatrique (CSG).

27



Figure 5: origine de I'admission
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5.4) Consentement a I'admission :

La présence d’un consentement écrit n’était retrouvée que dans 40% des dossiers.

5.5) Modalités d’admission :

75% des résidents de moins de 65 ans étaient entrés dans la structure sur décision

médicale, 23% sur décision administrative, et seulement 2% sur décision personnelle.

6) Difficultés rencontrées par la structure :

6.1) A P’admission : (Figure 5)

Pour 58,4% des résidents (n=143), il n’était décrit aucune difficulté a ’admission.

Pour 41,46% (n=102), une ou plusieurs difficultés a I’entrée dans la structure ont été
rapportées. Il s’agissait principalement de 1’absence de dérogation d’age pour 17,14% des cas,
de I’absence de famille ou de protection juridique pour 8,57%, de I’absence de papiers et de

documents administratifs pour 2,05%.
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9% des médecins n’ont pas été en mesure de répondre a cette question.

Figure 5: Difficultés rencontrées par la structure a lI'admission des
personnes de moins de 65 ans
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6.2) Aprés ’admission : (Figure 6)

Le personnel des structures d’hébergement ont da faire face a des difficultés apres

I’admission pour 54,3% des résidents (n=133).

La principale difficulté était représentée par des troubles du comportement (40% des
cas n=98), puis, par ordre décroissant, des difficultés d’insertion (22,86% n=56), des problémes
d’addiction (11,50% n=28), la nécessité d’une contention physique et/ou chimique (9,80%

n=24), le colt des soins pour la structure (6,5% n=16).

29



Figure 6: Difficultés rencontrées par la structure apres
I'admission de personnes de moins de 65ans
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D) Description générale des résidents selon les pathologies médicales les plus

fréquentes :

1) Selon les données épidémiologiques, I’état cognitif et I’autonomie : (Tableau 6)

Il s’agissait essentiellement de personnes célibataires ou divorcées, sous tutelle, avec un

stade modéré de démence.
La plupart bénéficiaient de 1’aide sociale pour financer le tarif hébergement de la

structure d’accueil.
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Tableau 6 : données épidémiologiques, état cognitif, autonomie des résidents de moins de 65 ans selon la
pathologie médicale principale

MA DOH DFT AVC Handicap Pathologie
congénital psychiatrique
N=11 N=47 N=11 N=24 N=86 N=104
Sexe N 11 47 11 24 84 102
Homme 27,27% 61,70% 72,73 66,67 46,43% 57,84%
Femme 72,73% 38,30% 27,271% 33,33 53,57% 42,16%
Age moyen (année) N 11 47 11 24 85 104
+/- DS 62,27+/-1,85 61,72+/-3,15 59,55+/-4,89 61,33+/-3,41 61,48+/-2,47 61,60+/-2,74
Situation familiale N 11 45 11 24 83 100
Veuf 18,18% 20% 27,27% 16,67% 0% 12%
Marié 27,271% 6,67% 45,45% 8,33% 2,41% 3%
Célibataire | 36,36% 24,44% 9,09% 37,50% 89,16% 58%
Divorcé 18,18% 48,89% 18,18% 37,50% 8,43% 27%
Données
épidémio. | Protection juridique | N 8 46 8 15 74 87
Tutelle 100% 86,96% 88,89% 60% 86,49% 68,97%
Curatelle 0% 13,04% 11,11% 40% 13,51% 31,03%
Financement N 10 44 10 24 78 89
Payant 40% 25% 80% 41,67% 32,05% 33,71%
AS 60% 75% 20% 58,33% 67,95% 66,29%
MMS moyen N 7 34 4 13 40 54
Etat (sur 30) +/-DS 16,43+/-5,97 19,9+/-6,04 18,50+/-6,24 21,23+/-7,08 16,33+/-6,97 19,74+/-7,43
cognitif
GIR moyen (sur 6) N 11 47 11 24 81 98
+/- DS 2,73+/-1,19 3,45+/-1,38 2,18+/-0,75 2,54+/-1,06 3,25+/-1,33 3,46+/-1,32
Autonomie
ADL moyen (sur 6) | N 5 23 1 17 45 41
+/- DS 1,80+/-1,44 3,46+/-1,79 6 2,18 +/- 2,32 3,54 +/- 2,02 3,54 +/- 1,97

AS: aide sociale MA: maladie d'Alzheimer DOH: démence alcoolique DFT: démence fronto-temporale

2) Selon le domicile avant I’admission et I’origine de I’admission : (Tableau 7)

Le parcours des résidents différait selon la principale pathologie médicale.

La majorité résidait au sein de leur domicile personnel avant 1’institutionnalisation.

Seules les personnes atteintes d’un handicap congénital habitaient principalement au domicile

d’un proche (34,88% n = 30) ou dans une structure pour adultes handicapés (31,40% n = 27).

Pour les personnes atteintes de MA, I’entrée en EHPAD/USLD s’effectuait

essentiellement a partir du domicile (63,64% n=7) ou d’un établissement psychiatrique (18,18%

n=2). Les personnes atteintes de démence alcoolique entraient a partir d’un établissement

psychiatrique (30,23% n=13), d’un service de SSR (27,91% n=12), du domicile (18,60% n=8).

Les résidents atteints de DFT sont originaires du domicile (36,36% n=4), d’un établissement

psychiatrique (32,29% n=31), d’un service de SSR (22,73% n=5). L’entrée des personnes

victimes d’un AVC s’est effectuée principalement d’un service de SSR (54,55% n=12). Les
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résidents présentant un handicap congénital sont originaires du domicile dans 47,30% des cas
(n=35). Les personnes atteintes d’une pathologie psychiatrique sont entrées a partir d’un

établissement psychiatrique (39,58% n=38) ou du domicile (32,29% n=31).

Tableau 7 : Domicile avant et aprés admission des résidents de moins de 65 ans selon la pathologie

MA DOH DFT AVC Handicap Pathologie
congénital psychiatrique
N=11 N=47 N=11 N=24 N=86 N=104
Proche N 2 7 0 2 30 20
18,18% 15,22% 8,33% 34,88% 19,23%
Personnel N 7 22 7 17 13 33
63,64% 47,83% 63,64% 70,83% 15,12% 31,73%
Domicile Etabl. Psy* N 2 7 1 1 8 22
avant 18,18% 15,22% 9,09% 4,17% 9,30% 21,15%
admission [ Struct. N [0 3 0 2 27 20
AH** 6,52% 8,33% 31,40% 19,23%
EHPAD ou | N 0 2 3 2 4 5
USLD 4,35% 27,271% 8,33% 4,65% 4,81%
Autres N 0 5 0 0 4 4
10,87% 4,65% 3,85%
Domicile N 7 8 4 5 35 31
63,64% 18,60% 36,36% 22,73% 47,30% 32,29%
Etabl. Psy N 2 13 31 1 11 38
Origine de 18,18% 30,23% 32,29% 4,55% 14,86% 39,58%
I’admission | SSR N 1 12 5 12 5 8
9,09% 27,91% 22,73% 54,55% 6,76% 8,33%
Struct. AH N 0 2 12 0 17 11
4,65% 24% 22,97% 11,46%
Serv. Med. | N 1 2 8 1 3 5
aiguex** 9,09% 4,65% 18,60% 4,55% 4,05% 5,21%

MA: maladie d'Alzheimer DOH: démence alcoolique DFT: démence fronto-temporale
*Etablissement psychiatrique **Structure pour adultes handicapés ***Service de médecine aigué

3) Selon les difficultés avant et aprés admission : (Tableau 8)

Nous avons relevé peu de difficultés avant 1’admission des résidents de moins de 65 ans
en EHPAD ou en USLD. L’absence de dérogation d'dge représentait la principale difficulté
pour les structures d’accueil.

Les difficultés apres admission étaient dominées par les troubles du comportement
suivis par les difficultés d’insertion. Les problémes d'addiction étaient présents chez environ
32% des personnes atteintes de démence alcoolique.

Le personnel des EHPAD et des USLD devaient recourir a une contention physique
et/ou chimique pour 19,15% (n=9) des résidents atteints de démence alcoolique et 15,38%

(n=16) des résidents présentant une pathologie psychiatrique.
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Tableau 8 : Difficultés avant et aprés admission des résidents de moins de 65 ans selon la pathologie

MA DOH DFT AVC Handicap Pathologie
congeénital Psychiatrique
N=11 N=47 N=11 N=24 N=86 N=104
Dérogationage | N | 2 11 0 6 14 19
18,18% 23,40% 24% 16,28% 18,27%
Difficultés | Famille N |2 5 0 1 5 10
avant 18,18% 10,64% 4,17% 5,81% 9,62%
admission | Ressources N |1 1 N=1 3 2 7
9,09% 2,13% 9,09% 12,50% 2,33% 6,73%
Protection N [0 6 0 3 7 12
Juridique 12,77% 12,50% 8,14% 11,54%
Insertion N [ 1 11 1 7 21 33
9,09% 23,40% 9,09% 29,17% 24,42% 31,73%
Difficultés | Addiction N [0 15 0 3 5 11
apres 31,91% 12,50% 5,81% 10,58%
admission | Troubles du | N | 2 24 3 11 35 53
comportement 18,18% 51,06% 27,27% 45,83% 40,70% 50,96%
Colt pour la | N | O 2 0 2 4 4
structure 4,26% 8,33% 4,65% 3,85%
Nécessité N |0 9 0 2 5 16
contention 19,15% 8,33% 5,81% 15,38%

MA : maladie d’Alzheimer DOH : démence alcoolique DFT : démence fronto-temporale

E) Différence entre les moins de 60ans et les 60-65 ans ?

1) Domicile avant admission et origine de I’admission :

Aucune différence significative n’a été relevée entre les moins de 60 ans et les résidents
de 60-65 ans concernant le domicile avant admission (p=0,26) et 1’origine de 1’admission
(p=0,15).

Tableau 5 : Comparaison des moins de 60 ans avec les 60-65 ans concernant le domicile avant admission

Proche Personnel Etabl.psy* = EHPAD/USLD Struct. AH**  Autres  Total

<60ans N 12 18 3 3 9 0 45
% 26,67 40 6,67 6,67 20 0

60-65ans N 35 70 31 14 37 11 198
% 17,68 35,35 15,66 7 18,69 5,56

*Etablissement psychiatrique **Structure pour adultes handicapés ; Autres : foyer logement et SDF
Tableau 6 : Comparaison des moins de 60 ans avec les 60-65 ans concernant [’origine de ’admission

Domicile Service Etabli.psy* EHPAD/USLD Struct AH**  SSR Total

médecine
aigué
<60 ans N 13 5 5 2 3 9 37
% 35,14 13,51 13,51 5,49 8,11 24,32
60-65ans N 59 10 48 15 24 25 181
% 32,60 5,52 26,52 8,29 13,26 13,81

*Etablissement psychiatrique **Structure pour adultes handicapés

33



2) Motif d’entrée :

Il n’y avait aucune différence significative entre les résidents de moins de 60 ans et
les 60-65 ans concernant le motif d’entrée.

Les moins de 60 ans seraient entrés davantage en structure suite a une défaillance de
I’aidant (26,67% contre 14,57%) mais ce résultat était a la limite de la significativité

(p=0,0501).

Tableau 7 : comparaison des moins de 60 ans et des 60-65 ans concernant le motif d’entrée dans la structure

<60 ans 60-65 ans p
N % N %

Maintien a domicile | 33 73,33 137 68,84 0,55
impossible
Défaillance de ’aidant 12 26,67 29 14,57 0,05
Structure précédente | 13 28,89 69 34,67 0,45
inadaptée

3) Pathologies médicales principales (Figure 3):

Les résidents de 60-65 ans présentaient davantage de problémes d'addiction (26,13%
contre 8,89% p=0,01) et de pathologies psychiatriques (46,43% contre 29,55% p=0,04).

Concernant les pathologies démentielles, les moins de 60 ans présentaient davantage de
DFT que les 60-65 ans (11,11% contre 3,03% p=0,03).

Aucune significativité n’est retrouvée pour les autres variables (MA: p =0,69, démence

alcoolique : p=0,88, AVC : p=0,58, handicap congénital : p=0,24).
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Figure 3: Comparaison des moins de 60 ans et des 60-65 ans sur
les pathologies médicales principales
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4) Difficultés avant et aprés admission : (Tableau 8)

Aucune différence significative n’a été relevée entre les résidents de moins de 60 ans

et les 60-65 ans concernant les difficultés avant et apres admission.

Tableau 8 : Comparaison entre les moins de 60 ans et les 60-65 ans concernant les difficultés avant et apres
admission

Total <60 ans 60-65 ans o]
N=244 N % N %
Pas de dérogation | 41 10 22,22 31 15,58 0,28
d’age
Pas de famille 21 3 6,67 18 9,05 0,77
Difficultés avant
admission Pas de ressource 13 3 6,67 10 5,03 0,71
Pas de protection | 21 2 4,44 19 9,55 0,38
juridique
Difficultés d’insertion 56 10 22,22 46 23,12 0,89
Addiction(s) 28 3 6,67 25 12,56 0,26
Difficultés aprés | Troubles du | 98 17 37,78 81 40,70 0,71
admission comportement
Cot des soins pour la | 16 1 2,22 15 7,54 0,31
structure
Nécessité d’une | 24 4 8,89 20 10,05 1,00
contention
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F) Comparaison des pathologies médicales principales entre elles : profils

particuliers ? :

1) Domicile avant ’admission dans la structure : (Tableau 9)

Les différentes pathologies médicales principales que sont les démences (MA, DFT,
démence alcoolique, démence parkinsonienne et démence vasculaire), les AVC, les handicaps
congénitaux et les pathologies psychiatriques ont éteé recoupées avec la variable « domicile
avant admission » afin d’évaluer si des particularités en ressortaient.

Avant I’entrée dans la structure, les personnes présentant une DFT venaient plus
fréquemment du domicile personnel (63,64% contre 34,91% avec p=0,01) ou d’une structure
EHPAD/USLD (27,27% contre 6,03% avec p=0,01).

Les résidents présentant une démence alcoolique étaient principalement originaires du
domicile personnel (47,83% contre 33,33% p=0,02), d’un établissement psychiatrique (15,22%
contre 13,64% p=0,02) ou « autres » (SDF ici) (10,87% contre 3,03% p=0,02).

Si I’on considére I’ensemble des maladies démentielles, avant leur entrée dans la
structure, les résidents demeuraient au domicile personnel (51,47% d’entre eux contre 30,11%
p=0,0009), dans un établissement psychiatrique (14,71% contre 13,64% p=0,0009) ou dans une
autre structure EHPAD/USLD (8,82% contre 6,25% p =0,0009).

Les personnes victimes d’un AVC résidaient principalement au sein de leur domicile
personnel (70,83% contre 32,27% p=0,01), alors que les personnes atteintes d’un handicap
congénital demeuraient le plus souvent au domicile d’un proche (34,88% contre 11,39%
p<0,0001) ou dans une structure pour adulte handicapeé (31,40% contre 12,03% p<0,0001).

Pour les autres pathologies médicales, aucune différence significative n’a été retrouvee.
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Tableau 9 : Comparaison des pathologies médicales principales selon le domicile avant admission

- Proche Personnel | Etabl.psy* | EHPAD/USLD | Struc.AH** | Autres*** | p
N | % N | % N | % N % N | % N | %

Alzheimer | 1|2 | 1818 |7 |6364 |2 | 1818 |0 0 0 |0 0 |0 0,37
2146197481 |34,76|32|1373 |17 7,30 46 | 19,74 |11 | 4.72

DFT 110 |0 7 |6364(1 |909 |3 27,27 0 |0 0 |0 <0,05
21482069 |81 |3491 |33 |1422 |14 6,03 45 [ 19,40 |11 | 4,74

Démence |1 |7 |1522|22|4783 |7 |1522 |2 4,35 3 |6,52 5 10,87 | <0,05

OH 2141|2071 |66 |3333|27|1364 |15 7,58 43 21,72 |6 | 3,03

Démence | 1|9 |13,24|35|51,47 |10 | 14,71 | 6 8,82 3 |441 5 |735 | <0,05
2139|2216 |53]30,11 |24 |1364 |11 6,25 43 | 2443 |6 |341

AVC 112 833 |17|7083 |1 |417 |2 8,33 2 1833 0 |0 <0,05
21462091 | 7132273315 15 6,82 44 | 20 11 |5

Handicap | 1|30 | 3488 |13|1512 (8 |9,30 |4 4,65 27 | 31,40 |4 |4,65 | <0,0001
2118|1139 | 75| 47,47 | 26 | 16,46 | 13 8,23 19 | 12,03 |7 443

Patho.psy | 1|20 | 19,23 |33 |3173|22|2115 |5 4,81 20 | 1923 |4 |385 |0,10
2127|1985 |54]39,71|12 882 |12 8,82 24 | 1765 |7 |515

1=atteint de la maladie 2=non atteint de la maladie
*Etablissement psychiatrique **Structure pour adultes handicapés ***Autres : foyer logement ou SDF.

2) Origine de ’admission : (Tableau 10)

L’ensemble des pathologies médicales principales ont été recoupées avec la variable
qualitative « origine de I’admission ».

Pour les résidents présentant une démence alcoolique, le service ou structure a 1’origine
de I’admission en EHPAD/ULSD ¢était un établissement psychiatrique (30,23% n=13 ; contre
22,73% n=40), un service de SSR (27,91% n=12 ; contre 12,50% n=22) ou une autre structure
EHPAD/USLD (13,95% n=6 ; contre 6,25% n=11) (avec p=0,0097).

Les personnes de moins de 65 ans atteintes d’un handicap congénital se demarquaient
par leur entrée en structure directement du domicile, pour 47,30% d’entre elles (n=35) contre
26,21% (n=38), ou a la demande d’un établissement pour adulte handicapé dans 22,97% des
cas (n=17) contre 6,90% pour les autres résidents (n=10) (p<0,0001).

Enfin, les personnes atteintes de pathologies psychiatriques se différenciaient des autres
résidents par leur institutionnalisation sur demande d’un établissement psychiatrique (39,58%
n=38 ; contre 11,67% n=14) (p<0001).

Aucune différence significative n’a été retrouvee pour les autres pathologies médicales.
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Tableau 10 : Comparaison des pathologies médicales principales selon !’origine de I’admission

Domicile | Service SSR EHPAD/USLD | Etabl.psy** | Struct AH*** | p
méd.aigué*
N | % N | % N | % N % N % N %
Alzheimer | 1|7 |6364 |1 |909 1 1909 |0 0 2 18,18 | 0 0 0,39
2|66|31,73|14 | 6,73 |33|1587 |17 8,17 51 | 24,52 | 27 12,98
DFT 114 3636 |8 |1860 |5 |2273]|35 47,30 |31 |3229 |12 24 1,21
26933179 433 |34]|16,35|16 7,69 53 | 2548 | 27 12,98
Démence |18 |1860|2 | 4,65 1212791 | 6 1395 | 13 |30,23 |2 4,65 <0,05
OH 2165|3693 |13 | 739 |22|1250]| 11 6,25 40 | 22,73 | 25 14,20
Démence |1]18 (2769 |9 |1385 | 13|20 8 12,31 | 15 | 23,08 |2 3,08 <0,05
2|55(3571|6 |390 |21)1364]|9 5,84 38 | 24,68 | 25 16,23
AVC 115 22731 |4,55 12 | 5455 |3 1334 |1 455 |0 0 1,82
2168|3452 |14 | 711 | 221117 |14 7,11 52 |26,40 | 27 13,71
Handicap | 1|35|4730|3 |405 |5 |676 |3 4,05 11 | 14,86 | 17 22,97 | <0,0001
2138|2621 |12 |828 |29]20 14 9,66 52 26,40 | 10 6,90
Pathopsy |1]31(3229|5 |521 |8 |833 |3 3,13 38 [3958 |11 11,46 | <0,0001
241)3417 |10 | 833 |26 2167 |13 10,83 | 14 | 11,67 | 16 13,33

1=atteint de la maladie 2=non atteint de la maladie Patho.psy : pathologie(s) psychiatrique(s)
*Service de médecine aigué **Etablissement psychiatrique ***Structure pour adultes handicapés

3) Difficultés avant et aprés admission: cf. Tableau 11

Les personnes atteintes d’une pathologie démenticlle présentaient davantage de

problémes d'addiction (21,74% contre 7,39% p<0,05) contrairement aux résidents avec un

handicap congénital (5,81% contre 14,47% p=0,04). Les résidents atteints de pathologies

psychiatriques avaient plus de difficultés d’insertion (31,73% contre 16,79% p=0,0065), de

troubles du comportement (50,96% contre 32,85% p=0,0046), ou nécessitaient plus

fréqguemment une contention physique ou chimique (15,38% contre 5,84% p=0,01).

Concernant les difficultés avant et aprés admission, la comparaison des différents types

de démence n’a montré aucune différence significative.
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Tableau 11 : Comparaison des pathologies médicales principales selon les difficultés avant et aprés admission

Difficultés aprés admission
N total =241 Insertion Addiction Comportement Colt Contention
N=56 N=28 N=98 N=16 N=24

Démence N1 15 15 29 2 9

% 21.74 21.74 42.03 2.90 13.04

N2 41 13 69 14 15

% 23.30 7.39 39.20 7.95 8.52

p 0.79 <0.05 0.68 0.24 0.28
AVC N1 7 3 11 2 2

% 29.17 12.50 45.83 8.33 8.33

N2 49 25 87 14 22

% 2217 11.31 39.37 6.33 9.95

p 0.43 0.74 0.53 0.66 1.00
Handicap N1 21 5 35 4 5

% 24.42 5.81 40.70 4.65 5.81

N2 35 23 63 12 19

% 22.01 14.47 39.62 7.55 11.95

p 0.66 <0.05 0.86 0.38 0.12
Psy N1 33 11 53 4 16

% 31.73 10.58 50.96 3.85 15.38

N2 23 16 45 10 8

% 16.79 11.68 32.85 7.30 5.84

p <0.05 0.78 <0.05 0.25 <0.05

N1 : effectif atteint de la maladie N2 : effectif non atteint de la maladie

G) Renseignements généraux sur les établissements :

1) GMP (GIR Moyen Pondéré) et PMP (Pathos Moyen Pondéré) :

La moyenne des GMP de I’ensemble des structures déclarant héberger des personnes de
moins de 65 ans était de 734,86 +/- 80,23 DS. La moyenne des PMP était quant a elle de 220,39

+/-92,98 DS.

2) Moyenne d’age des résidents dans la structure :

La moyenne d’age des résidents dans les structures hébergeant des personnes de moins
de 65 ans était de 81,7 ans soit un différentiel d’environ 20 ans avec la moyenne d’age des

résidents de moins de moins de 65 ans évaluée a 61,48 ans.
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3) Les remargues des médecins sur la prise en charge de ces patients « jeunes »

en EHPAD/USLD :

Treize médecins ont laissé un commentaire afin de donner leur avis, a la fin du

questionnaire, sur la prise en charge de ces résidents.

Une structure inadaptée :
Deux meédecins coordonnateurs indiquaient que la structure d’hébergement était
inadaptée en raison d’un manque d’activités adaptées a ces résidents, d’une différence d’age

trop importante et que ¢’était une source d’ennui pour ces résidents plus jeunes.

Une structure démunis face aux troubles du comportement :

Cing médecins coordonnateurs rapportaient les difficultés rencontrées face aux troubles
du comportement de certains de ces résidents jeunes. Un médecin nous signalait ses difficultés
face a «Des troubles du comportement majeurs [...] avec une agressivité amenant a la recherche
d’une structure plus adaptée malgré un suivi régulier en CMP». Un autre médecin
coordonnateur précisait qu’il était parfois nécessaire de recourir & une « castration chimique
apres discussion pluri professionnelle et familiale en raison de troubles du comportement avec

syndrome frontal, hypersexualité ».

Des transferts fréquents des services de psychiatrie, faute de structures adaptées

Un commentaire précisait que « la plupart de nos patients jeunes psychiatriques nous
sont transférés de psychiatrie pour impossibilité de retour a domicile vu leur perte d'autonomie.
Arrivés dans la structure une IDE de psychiatrie passe réguli¢rement les visiter. D’autres sont

également vus au CMP par les psychiatres du CH tous les 2 a 3 mois ».
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Un médecin rapportait que «les EHPAD deviennent les annexes des services de

psychiatrie ».

Des entrées parfois justifiées par I’histoire locale :

L’entrée de nombreuses personnes handicapées vieillissantes dans une structure a I’age
de 60 ans était justifiée par le fait que « I'administration de I'établissement de I'époque avait pris
I'option jusqu'il y a environ un an et demi de passer en EHPAD tous les résidents du foyer
d’accueil médicalisé qui atteignaient 60 ans. Non il n'y a pas d'espace dédié aux personnes
handicapées dans nos EHPAD. Les rapports avec les autres résidants se passent plut6t bien. Il
arrive parfois que des troubles du comportement entrainent des nuisances pour les autres
résidants, il est alors nécessaire de mettre en place un traitement approprié ou de transférer la
personne en psychiatrie mais c'est assez rare ».

Un médecin déplorait I’absence d’aile adaptée pour une population de moins de 65ans
représentant presque un tiers de I’ensemble des résidents. Cela tient notamment a I’histoire

locale ayant bénéficié de I’ancien hospice.

Les difficultés ne sont pas la regle :
Malgré les fréquentes difficultés rapportées, deux médecins coordonnateurs, au
contraire, signalaient une bonne intégration dans la structure, notamment avec les autres

résidents plus agés
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IvV) DISCUSSION:

A notre connaissance, c'est la premiére étude qui s'intéresse aux résidents de moins de
65 ans en EHPAD et en USLD dans les départements du Nord et du Pas-de-Calais, et dans le
reste de la France. Une enquéte nationale (8) a récemment été menée par la Fondation Medéric
Alzheimer mais ne concernait que les personnes atteintes d’un syndrome démentiel agées de
moins de 60 ans.

Cette étude nous donne une photographie en 2013 de la population des moins de 65 ans
en EHPAD et en USLD dans le Nord-Pas-de-Calais. Elle nous montre I'importance du
phénomene et surtout nous permet de préciser les motifs d'admission, I'origine, la typologie des
pathologies médicales principales et les difficultés rencontrées par les structures.

Nous n'avons pas comparé les EHPAD et les USLD compte tenu du faible effectif en

USLD. Nous avons préféré réunir les deux populations pour faire I'analyse des résultats.

A) Chiffres clés issus de ’enquéte

Sur les 227 structures ayant participé a I’étude, 68 hébergeaient des résidents de moins
de 65 ans, soit 18,3% des établissements du Nord-Pas-de-Calais. Ces résidents « jeunes » étaient
au nombre de 245 soit 1,63% de I’ensemble des lits. Les moins de 60 ans représentaient 18,44%
de I’effectif soit 0,3% des lits. Ce chiffre est similaire a celui publier par la FMA a propos des
patients jeunes atteints d'une maladie d'Alzheimer ou apparentées (13).

Quand le questionnaire a été rédigé, nous supposions, au vue de notre activité
quotidienne, que les problématiques que nous risquions d'identifier seraient: les difficultés de
prise en charge de patients atteints de démence alcoolique, d'une pathologie psychiatrique, de
patients handicapés vieillissants, de patients atteints de pathologies chroniques lourdes et
colteuses pour I'EHPAD (insuffisance rénale chronique terminale avec dialyses réguliéeres,

sideens sous trithérapie antirétrovirale colteuse). En fait, aucun résident de moins de 65 ans
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n'était atteint du syndrome de l'immunodéficience acquise (SIDA) et seuls deux cas
d’insuffisance rénale chronique avec dialyse ont été recensés dans notre enquéte. 1l est possible
que ce type de résidents n‘ait pas été admis en EHPAD et en USLD en raison méme du codt de
la prise en charge de leur pathologie, de la peur éventuelle de ce type de maladie. Notre étude
ne permet pas d'affirmer ces hypothéses avec certitude.

Finalement, les quatre principales problématiques identifiées par notre étude étaient les
difficultés de prise en charge des personnes atteintes de démence alcoolique (19,18% des
résidents, 68,12% des cas de démences précoces), les personnes handicapées vieillissantes
(PHV) (35,10%), les troubles du comportement (40%) et les pathologies psychiatriques
(43,15%).

Ces personnes sont le plus souvent isolées, célibataires ou divorcées, sous tutelle, avec
un hébergement financé dans la majorité des cas par I’aide sociale. Le placement sous un régime
de protection juridique est plus fréquent chez ces résidents jeunes, probablement parce qu’ils
étaient initialement hospitalisés en psychiatrie ou pris en charge dans une structure pour adultes
handicapées (14).

Sur le plan professionnel, ces résidents jeunes étaient soit retraités ou sans emploi avant
leur admission en EHPAD. Toutefois, ces résultats sont critiquables et probablement inexactes.
Nous nous sommes rendu compte au retour des questionnaires que la question de la situation
professionnelle avait été mal comprise. Notre but initial était d'évaluer les difficultés financieres
rencontrées par ces résidents jeunes qui n'avaient pas nécessairement atteint I'age de la retraite.
On note que les résidents a niveau socioculturel élevé sont sous représentés dans cette
population. On ne compte que 2,3% de cadres et professions intellectuelles supérieures. Nous
supposons que les revenus de cette population leur permettent un maintien a domicile.

On constate également qu'avant d’entrer en institution, 55,74% de ces résidents jeunes

habitaient a leur domicile ou chez un proche, 18,85% dans une structure pour adultes
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handicapés, 13,93% dans un établissement psychiatrique. Ces personnes jeunes étaient souvent
hospitalisées avant I'admission définitive en EHPAD ou en USLD: 30,67% venaient du
domicile, 22,27% d'un établissement psychiatrique, 16,80% d'un service de SSR, 11,34% d'une
structure pour adultes handicapés, 3,36% d'un service de CSG. Cette derniére situation est
étonnante pour ce type de service qui classiquement ne prend en charge que des patients de plus
de 70 ans polypathologiques. Cela montre peut étre que méme a I'hdpital ce profil de patients
ne trouve pas de services adaptés a la complexité de la prise en charge médico-sociale. Les
services de CSG ont cette compétence.

Le motif d’entrée recueilli était un maintien a domicile impossible (69,8%), une
inadaptation de la structure (33,47%), le déces, une pathologie grave ou une défaillance de
’aidant (17,14%).

Pour 58,4% des résidents de moins de 65 ans les EHPAD n'ont rencontré aucune
difficulté a I'admission. Tous les problemes ont été réglés en amont. Cette population jeune a
un age moyen de 61,48 ans avec un minimum a 48 ans alors que la moyenne d’age des résidents
en EHPAD/USLD était de 81,7 ans. Leur autonomie est meilleure avec un GIR proche de 3,
alors que la moitié de la population en EHPAD/USLD est classée en GIR 1 et 2 selon I'enquéte
EHPA 2011 (15). Ces résidents, plus jeunes et moins dépendants, n’ont probablement pas les
mémes besoins ni les mémes attentes. Cela explique sans doute les difficultés d’insertion
rapportées dans notre étude (22,86%).

Pour I'ensemble des items que nous avons traité, nous n'avons constaté aucune
différence significative entre les résidents de moins de 60 ans et les 60-65 ans. De méme, aucun
profil particulier majeur n’est ressorti de la comparaison des résidents en fonction de leur

pathologie médicale principale.
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B) Les démences alcooligues, une problématigue prépondérante pour les résidents

de moins de 65 ans dans les EHPAD/USLD du Nord et du Pas-de-Calais :

Les démences alcooliques, représentent plus de 50% des deémences précoces
répertoriées. Cette importante fréquence est une caractéristique de la région du Nord-Pas-de-
Calais. Les différentes études réalisées jusqu’alors ont montré des valeurs de fréquence
comprises entre 1-14% (17)(18)(19). La MA est souvent 1’étiologie principale des démences a
début précoce, suivie par la démence vasculaire ou la DFT (18)(19)(20). Cette prédominance
des démences alcooliques s’explique probablement par les mauvais indicateurs sanitaires et
sociaux de la région avec notamment une consommation d’alcool plus importante (21).

Ces personnes séjournaient principalement au domicile (47,83%) ou dans un service de
psychiatrie (15,22%) avant leur entrée dans la structure. Les services a I’origine de la demande
d’institutionnalisation étaient essentiellement les services de psychiatrie (30,23%) et les
services de SSR (27,91%). Incapables de vivre seuls et avec une prise en charge trop lourde
pour évoluer dans un cadre familial, les patients jeunes atteints de démence alcoolique peuvent
occuper de facon inappropriée, et pour une longue période, des lits de médecine aigué dans les
hopitaux faute de structures ou d’installations adaptées a leur prise en charge (22)(23). A cause
de cette insuffisance, ils sont admis en EHPAD ou en USLD. Pourtant, ces unités n'ont pas les
compétences pour répondre a leurs besoins. Des études, notamment aux Pays Bas et en
Australie, ont prouvé I’efficacité d’une prise en charge dans des centres spécialisés (24)(25).
Une prise en charge multidisciplinaire adaptée et « I’errorless learning » permettent de stabiliser
voire améliorer les fonctions cognitives, pour envisager parfois une réinsertion en milieu
ordinaire (26)(27).

Des structures innovantes apparaissent dans la région pour offrir a ces personnes une prise
en charge adaptée. A Roubaix, la Maison Vauban, premiére de ce type en France, est le fruit

d'un partenariat entre la Ville de Roubaix, le service d’Addictologie du centre hospitalier de
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Roubaix et 1’établissement public de Santé Mentale (EPSM) de 1’agglomération lilloise.
Ouverte depuis mars 2010, elle accueille onze femmes souffrant de troubles cognitifs liés a un
syndrome de Korsakoff. Les résidentes bénéficient d’un environnement protégé avec des
animations quotidiennes. L’équipe mobile d’addictologie du CH de Roubaix constituée de
médecin, aides-soignantes, psychologue et neuropsychologue, assure 1’accompagnement des
résidentes dans leur nouveau lieu de vie et est également le lien entre elles et les familles.
L’¢quipe de psychiatrie de ’EPSM est chargée quant a elle des decisions médicales et
thérapeutiques en termes de suivi psychiatrique spécifique. L’objectif premier est d’établir un
projet individuel, en fonction des capacités, des besoins et des souhaits de chacune. Grace a
une thérapeutique adaptée, une amélioration de 1’autonomie et une stabilisation des troubles
cognitifs ont été constatées permettant parfois d’envisager une réinsertion en milieu ordinaire.

Notre enquéte montre bien qu’il existe un manque de structures. La croissance prévisible
des cas de démence alcoolique justifie le développement de structures similaires qui seront plus
adaptées que nos EHPAD/USLD classiques.

En dehors des démences alcooliques, les principales difficultés rencontrées sont liées

aux troubles du comportement et aux pathologies psychiatriques.

C) Des structures déemunies face aux troubles du comportement et aux pathologies

psychiatriques :

Les commentaires des médecins coordonnateurs de notre étude montraient que les
EHPAD et les USLD s'estimaient non adaptés a lI'accueil de personnes jeunes avec des troubles
du comportement ou des maladies psychiatriques.

L’enquéte révele qu’environ 43% des résidents de moins de 65 ans en EHPAD/USLD
sont atteints de pathologies psychiatriques allant du syndrome anxio-dépressif aux troubles

psychotiques chroniques. Dans 39,58% des situations, 1’établissement psychiatrique du Secteur
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est a I’origine de I’admission. Ce mouvement de "dépsychiatrisation” (28) s’est développé avec
la circulaire du 15 mars 1960 et la réforme hospitaliére (29) transformant la psychiatrie en un
court séjour. Avec I’allongement de 1’espérance de vie, les personnes atteintes de troubles
psychiatriques vieillissent et la question de leur insertion sociale se pose avec acuité. PALMER,
aux Etats-Unis (30) propose une augmentation importante du nombre de structures sociales
pour les accueillir ou la mise en place d’une politique de prise en charge visant a prévenir et
limiter la dépendance. Avec une atténuation des symptdmes positifs des pathologies
psychotiques avec 1’age (31)(32)(33) et la nécessité d’un encadrement continu, des transferts
de personnes du milieu psychiatrique vers les EHPAD ou les USLD sont constatés (34). Comme
le signalait un médecin dans notre enquéte, « les EHPAD sont devenues les annexes de la
psychiatrie ». Or, selon J.PELLERIN, chef du service de géronto-psychiatrie de 1’hdpital
Charles Foix a Ivry sur Seine, les troubles psychiatriques risquent de s’aggraver lors de I’entrée
en institution en raison d’une rupture avec le milieu habituel, de la vie collective, de 1’isolement
affectif. Les troubles du comportement sont d’ailleurs I'un des raisons pour laquelle les
établissements pour personnes dgées s’estiment non adaptés a ’accueil de malades jeunes (8).

Ces établissements considérent les troubles du comportement comme la principale
difficulté rencontrée aprés 1’admission des résidents jeunes, quel que soit la pathologie médicale
principale considérée. lls atteignent jusqu’a 51% des personnes atteintes de démence alcoolique
ou de pathologies psychiatriques. Ils constituent « un motif fréquent de demande de soins et
d’intervention spécialisée des professionnels de ces structures, qui se plaignent de leur manque
de compétence pour y faire face » (35). Si I’on s'en référe a 1’étude de la FMA (8), la formation
du personnel est une solution a apporter pour améliorer la prise en charge. En France,
I’articulation de la psychiatrie avec le secteur sanitaire et médico-sociale est insuffisamment
développée (36)(37). L’un des enjeux est le décloisonnement des professionnels avec le

développement de partenariats conventionnes entre les établissements médico-sociaux et le
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secteur sanitaire. Ce principe de coopération est souligné par loi du 2 janvier 2002 rénovant
’action sociale et médico-sociale (38). Dans ce cadre, la coordination des structures d’accueil
avec la psychiatrie de secteur ou libéral et les centres hospitaliers environnants doit permettre
d’assurer une continuité dans le suivi et les soins, mais aussi permettre de répondre a I’urgence
psychiatrique lors de troubles du comportement incompatibles avec la vie en EHPAD/USLD
par la possibilit¢ d’une hospitalisation rapide. La mise en place d’équipes mobiles de
psychogériatrie, ou gérontopsychiatrie, ou de la psychiatrie de liaison, permet de rassurer et de
former les équipes soignantes et d'éviter des hospitalisations itératives et inadéquates (39).

Dans notre région, nous pouvons recenser une équipe mobile de gérontopsychiatrie sur
la Métropole dédiée a la formation, huit équipes d’évaluation gérontopsychiatrique en cours de
création en partenariat avec la gériatrie, trois unités spécifiques de gérontopsychiatrie en
psychiatrie privée (37). Ces prises en charge en cours de déploiement dans la région sont
probablement une des réponses aux difficultés des EHPAD/USLD. Ces nouvelles stratégies
permettent de compléter les prises en charge des troubles du comportement développées dans
le cadre du plan Alzheimer 2008-2012 par les mesures 16 et 17: pole d’activités et de soins
adaptés (PASA) dans les EHPAD, unités d’hospitalisation renforcée (UHR) au sein des
EHPAD et USLD, unités cognitivo-comportementale (UCC) au sein des services de SSR
(40)(41).

La derniére difficulté rencontrée est la prise en charge des personnes handicapéees

vieillissantes.

D) Une cohabitation des personnes &gées avec les personnes handicapées

vieillissantes :

Dans notre enquéte, 86 personnes, soit environ 35% des résidents de moins de 65 ans

en EHPAD/USLD, sont atteints de handicaps congénitaux et majoritairement d'une déficience
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intellectuelle. C'est d'ailleurs la principale déficience dont souffre les personnes accueillies dans
les établissements pour adultes handicapés (42).

Sur ces 86 patients 31,40% sont issus d'une structure pour adultes handicapés et 9,30%
d’un établissement psychiatrique. Le parcours de vie de ces résidents s’est donc majoritairement
réalisé en institution. Ce parcours est donc différent de celui des personnes agees qui sont passes
de leur domicile a la maison de retraite (14). Leurs attentes, leurs besoins sont différents.

Dans 40,70% des situations, 1’entrée est justifiée par une inadaptation de la structure
précédente. Le rapport de P. Blanc en 2006 (43) soulevait les difficultés rencontrées par les
structures pour adultes handicapés confrontées au vieillissement de leurs résidents: probleme
de rentabilité des travailleurs handicapés, de formation et de besoins en personnel qualifié, de
médicalisation des structures.

Environ 35% d’entre eux habitaient au domicile avant leur entrée dans la structure.
Selon I’enquéte Handicaps-Incapacités-Dépendance (14), 6% des PHV cohabitent avec leur
parents, le plus souvent leur mere, dont I’dge moyen est de 75 ans. Avec I’avancée en age, les
PHYV connaissent une plus grande perte d’autonomie que les personnes du méme age mélant les
difficultés liées au handicap d’origine a celles liées au processus de vieillissement.
L’alourdissement du handicap et le vieillissement de I’entourage rendent le maintien a domicile
difficile. Les EHPAD et les USLD représentent alors le principal lieu de vie des PHV (14).

Plus jeunes, avec une moyenne d’age a I’entrée de 56 ans dans notre étude, ces résidents
malgré leur handicap ont en général moins d’incapacités que les autres. Leurs activités de loisirs
sont également différentes (14). Deux publics n’ayant ni les mémes besoins ni les mémes
attentes cohabitent alors au sein d’une méme structure (44)(45) expliquant sans doute les
difficultés d’insertion relevées dans 1’enquéte (24,42%).

La PHV est « une personne handicapée avant d’étre vieillissante » (46) avec des besoins

spécifiques. Dans le cadre de la loi du 2 janvier 2002, certaines évaluations réalisées en EHPAD
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(47)(48) et celles de la caisse nationale de solidarité pour 1’autonomie (CNSA) (46) affirment
la nécessité d’une réorganisation interne avec une adaptation de 1’organisation du travail, d’une
adaptation du projet établissement, d’information et de formation du personnel, la nécessité
d’une amélioration de la coordination avec le secteur sanitaire par le développement de
partenariats, et le développement d’une mutualisation des moyens. Il apparait donc nécessaire
de développer une offre médico-sociale réellement adaptée a nos besoins. Il faudrait peut-étre
s'inspirer du Schéma Régional d’Organisation Médico-Social de I’ARS du Languedoc
Roussillon qui fixe un objectif visant a « anticiper la rupture de prise en charge par un
décloisonnement des secteurs Personnes Handicapées-Personnes Agées » avec la création de
passerelles «entre le secteurs Personnes Agées/Personnes handicapées favorisant ’intégration
progressive en EHPAD » (49).

« Aujourd’hui, 1’évolution de ’offre de dispositifs de prise en charge s’oriente tres
largement vers le développement de Foyers d’Accueil Médicalisés (FAM) dédiés
exclusivement a 1’accueil des personnes handicapées vieillissantes, ou au développement de
petites unités PHV au sein des FAM » (50). Des unités spécialisées pour PHV en EHPAD

apparaissent également (51).

E) La barriére de I’4ge : ’dge comme acquisitif ou au contraire a ’origine de la

perte de certains droits et prestations sociales :

Face a I’ensemble des probleémes relevés dans la prise en charge des résidents jeunes, la
question du maintien de la barriére d’age a 60 ans se pose. De nombreuses critiques sont
apportées quant a lI'importance accordée au critéere de I'age, alors méme que l'on peut étre
dépendant a tout age (46). L. VACHEY, directeur de la CNSA annoncait que « le vieillissement
en tant que tel et I’age d’une personne ne permettent en aucun cas d’en déduire ses besoins»

(46). « Le maintien des droits au-dela de 60 ans reconnu pour les personnes handicapées repose
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bien sur I’idée que la fixation d’un age au niveau individuel est arbitraire et peut étre inadapté »
(46). Constituant un age plafond pour diverses prestations sociales comme pour I’accueil dans
certains établissements, il peut étre a I’origine de rupture dans la prise en charge des personnes.
Certains proposent la création d’un systéme unifié pour I’autonomie (46). En respect de la loi
du 11 février 2005 portant sur « 1’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées », 1’Etat envisage de réformer les circuits de
financement de la dépendance, jugés trop complexes et n’étant pas de nature a favoriser la
gestion a long terme de la solidarité, avec un projet de loi sur le 5™ risque de protection sociale,
encore appelé le risque dépendance ou le risque perte d’autonomie. Ce projet permettra la mise
en ceuvre d’un nouveau droit universel a 1’évaluation des besoins d’accompagnement des

personnes en perte d’autonomie, quel que soit leur age.

F) Biais et limites :

Tous les EHPAD et les USLD ne nous ont pas répondus. Il nous manque peut-étre des
patients jeunes & inclure dans notre étude. Nous avons également constaté des problémes de
compréhension de notre questionnaire apres le retour de celui-ci. Notre formulation était peut-
étre imprécise. Cela concerne les items "profession”, "niveau d'études”, "difficultés avant
admission”. 1l nous manque également des données sur le MMS et 'ADL. Le MMS n'est
visiblement pas fait pour tous les résidents et 'ADL n'est pas une échelle utilisée fréequemment
en EHPAD et en USLD. Nous avons toutefois des données pour le GIR qui permettent de

corriger ce manque d'informations sur I'ADL.
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V) CONCLUSION:

Cette enquéte apporte des informations sur le profil des résidents de moins de 65 ans en
EHPAD et en USLD dans la région Nord-Pas-de-Calais.

Il s’agit principalement de personnes présentant une démence précoce, des troubles du
comportement, une pathologie psychiatrique, une démence alcoolique ou une addiction a
I’alcool. Ce sont également des adultes handicapés vieillissants.

Paradoxalement, on rencontre peu de problémes a I’admission. Ces résidents sont issus
du domicile, des établissements psychiatriques, de structures pour adultes handicapés.
L’ensemble des freins administratifs ont pu étre réglés en amont.

La prévalence importante de troubles du comportement et de pathologies psychiatriques
est une difficulté pour la prise en charge de ces résidents jeunes. Les mesures du plan
Alzheimer, PASA, UHR, UCC, ne sont pas suffisantes pour gérer ces problémes. Il est
souhaitable que des équipes de psychiatrie, de gérontopsychiatrie, puissent intervenir dans les
EHPAD et les USLD. C’est une des solutions qui est en cours de déploiement dans la région
Nord-Pas-de-Calais.

Ces pathologies liées a 1’alcool, la démence alcoolique, sont une autre raison
d’admission des patients jeunes en EHPAD. Le développement de structures d’accueil
spécialisées avec les services d’addictologie et de psychiatrie semble plus adapté a cette prise
en charge. Le développement de lieux de vie spécifiques a I’instar de I’expérience de 1’équipe
d’addictologie de Roubaix-Tourcoing semble preférable et permet une véritable réinsertion
sociale.

De méme pour les adultes handicapés vieillissants, il ne faut pas oublier qu’ils sont
d’abord « des personnes handicapées avant d’étre vieillissantes » et que leur prise en charge

doit étre celle du handicap.
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Pour ces différentes pathologies, les solutions sont tres semblables : décloisonnement
des secteurs médical/médico-social/psychiatrie/alcoologie/handicap, travail en
pluridisciplinarité, formation des équipes des EHPAD et des USLD aux troubles du
comportement chez le sujet jeune, a la psychiatrie, a I’alcoologie, au handicap.

Une autre solution est peut-étre le développement du Veme risque de protection sociale.

La barriere de I’age de soixante ans est dépassée par la réalit¢ démographique.

Liens d’intérét

Lucie Lemoine : Aucun lien d’intérét.
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Annexe 1 : Questionnaire

Centre (ville) : ............. LES PATIENTS DE MOINS DE 65 Initiales patient (3 lettre:

Dr....

........................ ANS EN EHPAD, Nom: ................

ET EN USLD DANS LE NORD PAS | Prénom:..............
DE CALAIS

ANNEée de NAISSANCE & ...oiivt e,
Lieu de NaiSSanCe & .....cveevr cvvieieieeeeeee e
Pays de naiSSanCe : ........... veeevvveiiiiieeeeeeeiiiiinnn,
Département de naissance : ..........cccceeevevvvnnnn.
ANNEe d'eNtrée & ..oovviieiiie e

STATUT SOCIAL :

e e

66686

Sioui :

e e

VeufOOMariéOdCélibataireCdDivorcéed

En activité O : Agriculteur O, Artisan O, Commergant-chef d’entreprise [,
Cadre-professions intellectuelles supérieures [, Professions intermédiaires [,
Employé [, Ouvrier O

Femme au foyer [, Autres [, sans profession CJRetraité [

Niveau d'étude O
Protection Juridique Oul O NON [
Curatelle Oul O NON O
Tutelle oul O NON O

payantd
Aide socialed

AUTONOMIE:

{10)
0]
0]

ADL .. /6
GIR ..
MMS. /30

MOTIF D'ENTREE

Maintien a domicile impossible Oul O NON O
Déces ou pathologie grave ou défaillance de lI'aidant OUI O NON O
Structure d'accueil précédente inadaptée Oul O NON [O
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ORIGINE DE L'ADMISSION

Domicile

Urgences SAU

Court S¢jour

SSR

USLD

EHPAD

Etablissement psychiatrique
Ne sait pas

OO0OOoO00oon

DOMICILE AVANT L'ADMISSION

Domicile des parents

Domicile personnel

Hopital psychiatrique

Mas, Structure pour adulte handicapé
EHPAD/USLD

Prison

SDF

OO0OO0O000

YATIL EU DES DIFFICULTES A L'ADMISSION

Pas de dérogation d'age OUIl O NON

Pas de papiers OUI O NON

Pas de famille OUI O NON

Pas de ressources OUI O NON

Pas de protection juridique 010)| O NON

Ne sait pas O

MODALITE D'ADMISSION

Décision médicale O

Décision administrative O

Ne sait pas O

Trace dans le dossier de recherche de consentement a 1'admission
OUl O NON

Oooooag
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PATHOLOGIES MEDICALES PRINCIPALES

© Neurologique Oul O NON O
Si oui
DEMENCE ALZHEIMER O
PARKINSON O
CORPS DE LEWY O
DFT O
ALCOOL O
CHOREE DE HUNTINGTON O
SEP O
MYOPATHIE O
CHARCOT MARIE TOOTH O
SLA O
COMA VEGETATIF O
AVC O
© Handicap Congeénital OUI O NON O
© Insuffisance respiratoire grave Oul O NON O
© Insuffisance rénale grave Oul O NON O
O SIDA Oul O NON O
© Etat nécessitant des soins IDE et médicaux pour surveiller et assurer les fonctions
vitales
Oul O NON O
© Pathologie psychiatrique Oul O NON 0[O
© Addiction Oul O NON O
© Autres: préciser

DIFFICULTES APRES L'ADMISSION

Difficulté d'insertion

Addiction

Troubles du comportement

Codts des soins pour la structure (antirétroviraux, EPO, aide ventilatoire)
Nécessité de prescription d'une contention physique ou chimique

Autres: préciser

gOoooad
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FICHE ETABLISSEMENT

EHPAD
USLD
GMP
PMP
Nombre de résidents dans I'établissement .........cccceeeees ceveveiieeeieieeeenn,
Nombrede lits e
Moyenne d'&ge e e
Nombre de résident de moins de 65 aNS  ......oeevvvveieeiieeeeeeeeee e eeeeeens

O
O

REMARQUES . o o s e ceeieieies feeeiereees ferererenes erenenens
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