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Evolutions du cadre
législatif

La loi 2002-2

Plan vieillissement
solidarité /2003

Plan solidarité Grand

Age/2007-2012

Création de 'ANESM

Plan Alzheimer/2008-2012
Le plan maladies
neurodégénératives
/2014-2019

Loi 2015

Etape 1 : Présentation de la recherche
Les problématiques liées aux vieillissements en EHPA

Effets positifs

Donner ou redonner la
parole aux usagers

Placer les usagers au coeur
des décisions qui les
concernent

Renforcement du droit des
usagers et de I'acces aux
soins et a I'information

+ d’instance consultative et
de démocratie sanitaire

Effets pervers

+ de normes parfois
contradictoires

+ de surprotection

+ d’infantilisation

- de libertés individuelles
- de prises de risque




Question de recherche

« Dans quelle mesure le respect du droit aux choix et aux risques
des résidents, dans les établissements pour personnes dgées,
favorise-t-il I'émergence des libertés et impactent la perception de
leur qualité de vie? »



Etape 1 : Présentation de la recherche

Présentation des étapes de recherche

Liens entre le respect
du droit aux choix et
aux risques et la
qualité de vie des
résidents

Le respect du
droit aux choix et
aux risques des
personnes ageées

2016-2017

|
Etudes de cas

. Passation des
Observation Entretiens Monographies uestionnaires
articipante . : q

P semi-directifs lité de vi
clandestine qualite de vie



Présentation des méthodes de recherche

Méthodes
gualitatives

Méthode mixte de recherche*

- Recherche-action

- Recherche Ml
guasi-expérimentale

- Rigueur Méthodensqs(iersecherche
scientifique/objectivation

*Patton, 1987; Reichardt et Rallis, 1994, Behrens et Smith, 1996,Rousseau, 1997; Karsenti et Savoie-Zajc, 2000) s



Etape 1 : Marges de
liberté et strategies de
négociation des
résidents en institution



Méthodes : I'observation participante

e Observation * L’enquéteur non déclaré intégre

participante le terrain observeé
«clandestine» * Il observe les différentes
interactions entre les acteurs

* Cherche a comprendre les
meécanismes organisationnels

* Note dans un cahier de bord les
faits observés

C.Darguere, Enfermement et discrimination. De l'institution médico-sociale a l'institution stigmate, PU de Grenoble,2012



Méthode : Les entretiens semi-directifs

Parcours

Construction de la grille biographique

Entretiens d’entretien

semi-directif Trajectoire de

S déplacement - 53 entretiens

|dentification des - 40 résidents
enquétés volontaires Accueil et - 13 professionnels
Integration - 1H30 de passation
- Retranscription
Vie quotidienne - Extraction de verbatim

Passation des entretiens )
- Construction

d’idéal-type

Comportements

Analyse qualitative

Marges de
manceuvre

11



Méthodes : L'observation participante et les

entretiens

Observation participante

—Compréhension des marges de
liberté

—Compréhension des stratégies de
négociation

Enregistrement des
interactions

Entretiens

—Compréhension des interactions entre
les acteurs

—Compréhension de la régulation des
interactions

Analyse des interactions

|l Verbalisation des

acteurs

Catégorisation

12



Meéthodes combinées

e Observation * Entretiens e Lecture des

participante semi-directif cahiers de
«clandestine» S transmission

e Lecture des

documents
légaux

QW &8

13



Résultats : Idéal-type™ des marges de liberté

 Se plaindre et critiquer I'organisation
« Aménager son chez soi
e Refuser de participer aux activités

* Participer ou non aux instances formelles de prise en compte de la parole des
résidents

* Conserver un lien avec |'extérieur
* Menacer et/ou faire du chantage
* Refus primaires

*M.Weber, Essais sur la théorie de la science, Pocket, 1992
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Résultats : Les freins a I’expression des marges
de liberteé

* Le non respect de la gestion de ses biens et des consommations de la vie
courante

* Le non respect du « prendre soin de son corps » et le non respect de la liberté
d’aller et venir

* Le non respect de I'acces a I'information

15



Résultats : Les leviers a I'expression des marges
de liberté

* L'implication des familles

* La formation des professionnels et leur reconnaissance

* L’évaluation et la prise en compte des besoins individuels

* L'ouverture de la structure vers |'extérieur et les collaborations interdisciplinaires

* L'implication du directeur

16



Etape 2 : Respect du
droit aux choix et aux
risques



Définition du droit aux choix et aux risques

« Encourager des pratiques éthiques et respectueuses des personnes, réaffirmer
I'attachement a la préservation de la dignité humaine > (Fondation de France, 2007)

Malgre de hombreuses evolutions dans la reconnaissance des droits des personnes
agees (initiatives citoyennes et pratiques professionnelles), il persiste :

Remise en cause Une quéte du Une hyper-normalisation des
de certains risque zéro lieux de vie
droits

fondamentaux
18



Méthode : Monographies

70 projets e Demandes de
subventionnés par subvention,
Rapports

I"axe _DCDR de la intermédiaires et
Fondation de France Rl

Analyse du champ
lexical et
construction des
thématiques

e |dentifier les
nouveaux enjeux
du respect du
droit aux choix et
aux risques

e Réalisation de
monographie,
e Etude de cas

Recueil des

témoignages

Sélection de 18 projets :

Projets innovants
Co-construction
Correspondance et équilibre
avec les thématiques
repérées

Echantillon géographique
Pérennisation des actions
menées

19



Résultats

6 domaines d’application du droit aux choix,
droit aux risques :

* Faire rimer liberté et sécurité
* Choisir son lieu de vie
* Décider comment je veux étre aidé

* Disposer de son corps jusqu'au bout de sa vie

 S'informer pour mieux décider et rester « utile »

* Accéder aux loisirs et a la culture

20



* Les marges d’expression des résidents

* La formation des professionnels

*Le role essentiel du directeur de l'institution

* Le projet social individualisé

* Souplesse des professionnels face a une réalité évolutive

 Communication avec les familles sur I'importance de continuer a faire
des choix malgreé les risques

e 'entrée en institution



Résultats : L'entrée en institution

L’anticipation de I'entrée en hébergement et prise en compte du désir
du futur résident est une problématique qui revient régulierement
dans 'ensemble des témoignages recueillis :

Anticiper Essayer Individualiser

22



Etape 3 :Impact des
politigues menées en
matiere de respect du droit
aux choix et aux risques
des résidents sur la
perception bonne ou
mauvaise de la qualité de
vie



Le facteur « respect du droit aux choix et aux
risques »

\

/Déterminant \

)

/Déterminant \
d’une qualité de d’une qualité de
vie dégradée ou vie dégradée ou
améliorée Perception de la améliorée

qgualité de vie
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Présentation des différentes méthodologies

Questionnaire

« Catégorisation Questionnaire Questionnaire

des institutions > TOPICS-CEP

en deux classes TORICS-CER Adapté

DCDR+/DCDR- »

Co-construction avec des

Co-construction avec des -
résidents

résidents

25



Flow-Chart

705 refus,
absents (...)

250 EHPAD/EHPA publics ou
associatifs contactés

17 institutions volontaires

1666

119
participants
DCDR+

résidents

238
participants

119
participants
DCDR-

223 exclus

26



Intégration des usagers au processus d’enquéte

Focus group/3 EHPAD

Focus group 1
Participant 1
Participant 2
Participant 3
Participant 4
Participant 5
Participant 6
Focus group 2
Participant 1
Participant 2
Participant 3
Participant 4
Focus group 3
Participant 1
Participant 2
Participant 3
Participant 4
Participant 5
Participant 6

Sexe

m M M m m m m I M

m m ™ ™ I I

Age

95
72
88
83
96
85

89
88

96
92

76
82
88
70

92
76

Profession avant

la retraite

Femme au foyer
Cordonnier
Secrétaire
Religieuse
Femme au foyer
Institutrice

Femme de ménage
Secrétaire

Aide médico-sociale

Enseignante

Gardien d'immeuble
Commergant
Commergante
Couturiére

Femme au foyer
Commergante

Troubles
cognitifs
pergus

Non
Non
Non
Oui
Oui
Non

Non
Non

Non
Oui

Non
Oui
Non
Non

Oui
Non

Perception DCDR

DCDR+
DCDR+
DCDR+
DCDR+
DCDR+
DCDR+

DCDR-
DCDR-
DCDR+
DCDR-

DCDR+
DCDR-
DCDR+
DCDR+
DCDR+
DCDR-

— Construction de la
grille de distinction des
institutions
DCDR+/DCDR-

— Elaboration des
scores, seuil 2 7=DCDR+

27



Méthode : Questionnaire catégorisation des
institutions en DCDR+ et DCDR-

Informations sur l'institution

Nombre de résidents
Nombre de résidents par sexe

Nombre de résidents atteints de troubles cognitifs importants
Age moyen des résidents

GIR* Moyen des résidents

Colt budgétaire de ’"hébergement par résident

Taux de professionnels par résidents

* Groupe iso-ressources

28



Méthode : Questionnaire catégorisation des institutions en
DCDR+ et DCDR-

Questions destinées au directeur ou a l'infirmiere cadre

Servez-vous du vin a tous les résidents qui le souhaitent ?

Les résidents participent-ils a I'élaboration des menus ?

Les résidents peuvent-ils décider de leurs horaires de soins ?

Les résidents peuvent-ils décider de leurs horaires de lever et de coucher ?

Proposez-vous des activités, hors de l'institution, en dehors des voyages ponctuels ?

Les résidents payent-ils directement des services a l'institution ?
Un service de voiturage est-il mis a disposition des résidents (pour voter, aller au cimetiére...) ?

Les résidents peuvent-ils accueillir leurs familles, dans un espace privé, pour une nuit ?
Les résidents sont-ils mélangés pour les repas, quelle que soit leur pathologie ?
L'institution met-elle a disposition, dans un espace collectif : télé, radio, journaux, internet ?

Au cours des 3 derniéres années, les professionnels ont-ils bénéficiés d’une formation sur la sexualité/lI'intimité des résidents ?

Proposez-vous des protections urinaires aux personnes qui sont en capacité de se déplacer aux toilettes ?
Les résidents peuvent-ils aller et venir librement, sans qu’un digicode empéche les sorties ?

L'unité Alzheimer reste-t-elle ouverte ?

Perception du DCDR de l'institution : + ou -

29



Résultats

02 03

Perception de |la Analyse multivariée.

01

Caractéristiques des

résidents

qgualité de vie selon Facteurs associés a
la situation une qualité de vie
socio-démographiqu améliorée ou

e dégradée

30



Résultat : Caractéristiques des résidents

Etat de santé stable 71% Femmes 68%
6 \' -

—— Niveau d’étude < CAP/BEP
o)
7‘?\(8n hospitalisés 69%

Peu de douleurs 42% —

EHPAD 83% —

\ p . p o
Peu de troubles de la mémoire - Rarement deprimes 60%

58% P AN

o . Aucune limitation d’activité 649
Non choix d’entrer en institution 53% 4

31



50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%
5%

0%

Résultats : Niveau de qualité de vie selon les
caractéristiques des enquétés

Qualité de vie percue par I’ensemble

46%

des résidents

Total

Les caractéristiques impactant la qualité de vie dégradée :

* |e sentiment dépressif (parfois) du résident (72% )

* les limitations fonctionnelles importantes (80%)

* la nature de I|'établissement (EHPAD/EHPA) (48% en EHPAD et
35% en EHPA)

Les caractéristiques n'impactant pas la qualité de vie dégradée :
* |e niveau d’étude du résident

* le niveau de la douleur

* |’état de santé dégradé du résident

* |es troubles de la mémoire

32



Résultats : Niveau de qualité de vie

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0% -

Niveau de qualité de vie selon le choix
d’entrer en institution

48%
43%

Oui Non

MDégradée MStable MWAméliorée

Niveau de qualité de vie selon le DCDR

de 'institution
60%

55%

50%

40%

30%

20%

10%

0%
DCDR+ DCDR-

M Dégradée M Stable BWAméliorée
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Résultats : Analyse multivariée
Qualité de vie dégradée

Qualité de vie
Dégradée

DCDR +

Age

Sexe

Niveau d'étude
Douleur

Nombre de maladies
Limitation fonctionnelle
Dépression

Type d'établissement
Mémoire

Nombre de visite
Stable

RR (95%IC)

0,63 [0,32-1,24]
1,02 [0,98-1,06]
1,06 [0,51-2,19]
1,05 [0,78-1,41]
0,89 [0,55-1,44]
1,50 [1,18-1,89]
0,63 [0,35-1,15]
0,68 [0,41-1,15
0,44 [0,18-1,08]
1,50 [0,77-2,93]
0,83 [0,68-1,01]

Référence

0,18
0,37
0,88
0,75
0,63
0,01
0,14
0,15
0,07
0,24
0,07
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Qualité de vie
Améliorée

DCDR +

Age

Sexe

Niveau d'étude
Douleur

Nombre de maladies
Limitation fonctionnelle
Dépression

Type d'établissement
Mémoire

Nombre de visite
Stable

Résultats : Analyse multivariée
Qualité de vie améliorée

RR (95%IC)

3,24 [1,37-7,65]
1,01 [0,96-1,06]
0,93 [0,39-2,25]
1,31 [0,92-1,87]
0,85 [0,47-1,53]
1,20 [0,90-1,61]
0,95 [0,45-2,01]
0,75 [0,40-0,41]
0,26 [0,07-0,92]
2,64 [1,14-6,10]
0,85 [0,65-1,10]

Référence

0,01
0,65
0,88
0,14
0,58
0,21
0,90
0,38
0,04
0,02
0,21
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Résultats



Etape 1

Les résidents possedent des
marges de liberté qui
permettent de faire des choix
jusqu’au bout de leur vie
quelque soit leur niveau
d’autonomie physique

Etape 2

Mener une politique de droit
aux choix et aux risques au
sein des institutions permet I’
émergence des marges de
liberté, favorise le maintien
de I'autonomie et I’expression
des désirs des résidents

Etape 3

Respecter le choix et les
risques des résidents a un
impact mesurable sur la
perception de la qualité de
vie. Ce facteur a été identifié
comme significatif pour avoir
une perception positive de sa
qualité de vie



Discussion générale



Forces de I’'étude

* Problématique originale : conceptualisation de la notion du droit aux
choix et aux risques, recherche d’autres facteurs liés a la qualité de
vie

* Approche mixte de recherche : éléments subjectifs et objectifs,
conforter les résultats issus de chaque approche

* Participation des résidents
* Interdisciplinarité : pas de lecture unilatérale du champ des vieillesses



Limites de I'étude

* Problématique exploratoire : pas de comparaison dans la littérature
* L'observation participante : reproductibilité ?

* Exclusion d’une partie de la population (champ non exploré)

e Limitation des terrains d’enquéte (champ non exploré)

* Limites méthodologiques



Merci de votre attention



_Introduction” > > >

Apport des sciences-sociales dans la compréhension

du vieillissement
* Déconstruire les représentations majoritairement négatives sur la vieillesse

* Constructions sociales et politiques
* Image plus complexe et moins unifiée des personnes
* Des vieillesses, des vieillissements™

* L'importance des variations sociales sur les pratiques et de les modes de
vie

* Le vieillissement impacte plusieurs dimensions de la vie d’un individu

‘ Le vieillissement est un processus lent, progressif et complexe

*C.Hummel, I.Mallon, V.Caradec, Vieillesses et vieillissements, Regards sociologiques, Presses universitaires de Rennes, 2014



> >

_Introduction” >

Définition de la dépendance

La dépendance d’une personne agée est définie comme : « un état durable de la
personne entrainant des incapacités et requérant des aides pour réaliser des actes
de la vie quotidienne. Le degré de dépendance d’une personne dgée dépend du
niveau des limitations fonctionnelles et des restrictions d’activité qu’elle subit »
(INSEE 2014)

1,17 millions de personnes agées sont classées comme dépendantes selon I'acces
aux droits de I’APA (Allocation Personnalisée d’Autonomie)

Peut-on réellement parler de dépendance ?*

43
*B.Ennuyer, Les malentendus de la dépendance, Dunod, 2004



_Introduction” > > >

Les personnes agées dépendantes en EHPAD

 10% des personnes agées 75 ans et plus vivent en EHPAD (DREES, 2017)
 |’age d’entrée en EHPAD est d’environ 85 ans (DRESS, 2017)

3% desresidents sont des femmes (DREES, 2017)

 L’age moyen des résidents est de 85 ans (DREES, 2017)

e 40% des résidents sont atteints de la maladie d’Alzheimer ou d’une
maladie apparentée (DREES, 2017)

 La durée moyenne de séjour en EHPAD est de 2,5 ans (DREES, 2017)
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_Introduction’ _ Etapel > _ Etape2 ) _ Efapes

Constats

* Un monde social qui se rétrécit pour les personnes agées
* Des droits et des devoirs # en institution

* Des regles qui se transforment en contraintes

* Des comportements obéissants

* Les alternatives a la soumission

45



Introduction Etape 1 Etape 2 Etape 3

Normes et roles sociaux

Le poids des normes a toujours été un phénomene important. La sociologie a montré depuis déja
plusieurs siecles que I'individu ne fonctionne jamais seulement par lui méme, et que d’'une maniere
ou d’une autre, I'influence des normes, du groupe, de la société est tres grande.*

st :
Societe Perception des

Normes ceoe | Normes personnes Normes . Normes
formelles informelles formelles informelles
Attribution de roles sociaux Attribution de nouveaux roles sociaux
*E.Durkheim, Les regles de la méthode sociologique, Revue philosophique, 1895 46

* E.Goffman, Asiles, Editions de minuit, 1979



Introductio Etape 2 Etape 3

Contexte et définitions

Zones d’incertitude :

Compétences . .
— P Alliances/Conflits

—.>Maitris§ de RELATIONS Opportunités saisies
I’information >

—Contacts extérieurs
—Maitrise des regles

REGLES IMPLICITES

A

Espoirs/Déceptions
Expertise/Relais

SATISFACTION/
INSATISFACTIO

N/
STRATEGIES DE

NEGOCIATION

MARGES DE LIBERTE

*M.Crozier, E.Friedberg, L’acteur et le systeme, 1977, rééd. Seuil, coll. « Points essais », 1992 47



> >

Résultat : Atouts identifiés des acteurs dans la négociation

Résidents

Administration

(professionnels)

A.Strauss, La trame de la négociation : Sociologie qualitative et interactionnisme, Broché, 1991

Etre le leader d’un groupe, avoir des moyens de pression
Etre un « ancien » et connaitre parfaitement le systeme
Avoir des alliés du coté des professionnels

Avoir une famille influente et/ou investie

Avoir I'aval de |a hiérarchie

Avoir le pouvoir de sanctionner

Pouvoir adapter les regles en fonction des contextes

Jouer sur les affectes et les regles

Avoir des informations sur les personnes engagées dans les négociations

Avoir un role d’intermédiaire

Etre influent

Pouvoir rompre la communication

Avoir des alliés au sein de I'administration

48



Introduction Etape 1 m Etape 3

Présentation de la genese du projet
* Mission doctorale pour |la Fondation de France

Appcl a projects 2018

Vivre ses choix, prendre des risques,
jusqu’a la fin de savie

Dt e Bestes de récoption des dossiors. 6 mars ot 4 soptoonbee 2008

PAS Jue jamers te drof des persoares Apbes &
- i

a@mm-*m-um

CoT JASw? € Ien Je DT S enattews e M perserwe e sewn B e whe

AR I PRITON DO SIDer ST PG, e
L

fuire forague m farsise Sowets
S o SIS

- votored De T oY Fene Dersonme S
P e v e, Sk 3 Cr——————
prerer 300 Sy~

o—u—-ﬁ;&“-—-;&*-:"
A OTCOLSEGIT WD STADETIOCIOTT) 4T YorATEr &

Al v — . 4 - v v g o A -y
FEDGNE BeeC 3ot WD T G 5 IOTHGE Chlte e
. L @ P . w . M d, f—————

[P e —

e cewrnite, W Somdche, s Paree Oe 3wt

Les objectifs :

Faire évoluer les pratiques

Développer la concertation avec les acteurs
Favoriser une culture du droit au risque

Faire avancer la réflexion sur la mort et le deuil

S’adresse aux :
Etablissements et services publics et privés non
lucratifs, associations, communes {...)

Criteres de sélection :

description de situations concretes

démarche collective

modalités d’évaluation de la démarche
pluridisciplinarité 10



> > > Etape3

Contexte et définition

* Tentative de définition de la qualité de vie

« C'est la perception qu'a un individu de sa place dans l'existence, dans le contexte
de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels il vit en relation avec ses
objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C'est un concept tres large
influencé de maniere complexe par la santé physique du sujet son état
psychologique, son niveau d'indépendance, ses relations sociales ainsi que sa
relation aux élements essentiels de son environnement » (OMS, 1993)

* Les facteurs habituellement liés a la qualité de vie : état physique, sensations
somatiques, état psychologique, statut social (OMS, 1994)

* Concept multidimensionnel (A.Leplége, 2001 ; Rejesky et Mihalko, 2001)
* Mesure subjective (A.Leplége, 2001)

50



> > > Etape3

Le questionnaire TOPICS-CEP

* Le choix du questionnaire TOPICS-CEP « A composite endpoint used for relative
effectiveness assessment in elderly care »*

* Ce questionnaire se compose de :

- 8 dimensions : Etat de santé, bien-étre, limitations-fonctionnelles (...)
- de rubriques Domicile/Résidence-Autonomie/EHPAD

- environ 50 questions

* Originalité : co-construction avec des personnes agées (sélection de vignettes pour
créer des référentiels de la qualité de vie)

*Hofman, C. S., Makai, P., Boter, H., Buurman, B. M., de Craen, A. J., Olde Rikkert, M. G.,Melis, R. J. (2014). Establishing a composite endpoint for measuring
the effectiveness of geriatric interventions based on older persons’ and informal caregivers’ preference weights: a vignette study. BMC Geriatr(14):51.



> > >

Retombées de nos travaux de recherche

* Modification des regards portés sur les personnes agées et plus
particulierement sur les résidents

* Changement du regard porté sur les pratiques professionnelles
* Amélioration des recommandations

* Ajout d’un facteur déterminant aux recherches sur la qualité de vie
des personnes agées

52



introduction” _ Etapel > _Etape2 ) _Etaped ) Discussion g

Perspectives de recherche

* EHPAD privés

*Service d’aide a domicile et autres services médicaux sociaux
* Troubles cognitifs

* Fin de vie/soins palliatifs

* Quvrir de nouvelles pistes de réflexion

53



Discussion

Publications et communications

e Publié

Albayrak S. Disposer de son corps jusqu’au bout de sa vie, le respect du droit aux choix
des personnes agées. Espace Ethique lle de France. Dossier : limitation des traitements
médicaux. Mars 2017.

Publication de la brochure : « Vivre ses choix, prendre des risques, jusqu’a la fin de sa
vie », Fondation de France, Juin 2017, 40p

* Accepteé

Albayrak S. Respect du droit aux choix et aux risques, marges de liberté et qualité de vie
des résidents. Revue Psychologie et Vieillissement. Dossier : Vieillir Libre? Juin 2017.

e En révision

Albayrak S, Ankri J, Ennuyer B. Marges de liberté et choix des résidents en établissement
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD). Ethics, medicine and public
health.

e Soumis

Albayrak S, Ankri J, Ennuyer B. L’observation participante « clandestine », méthode
d’enquéte dans le champ gérontologique. Esprits critiques.

Albayrak S, Hoisnard L, Dansoko A, Ankri J. Evaluation of the influence of national policy
concerning the right to choices and risks on the perception of quality of life
(TOPICS-CEP) among dependent elderly people living in residential care homes (EHPAD
/ EHPA). Journal of Post-Acute and Long Term Medicine.

Communications :

Albayrak S, Ouvrir la porte au dialogue, les personnes
LGBT en EHPAD, Congres LGBT, Paris, Novembre 2014

Albayrak S, Vieillissement : naissance d’une nouvelle
société? Comment préserver le lien social?, Colloque Cité
des sciences et de I'industrie, Paris, Novembre 2014

Albayrak S, Le vieillissement, quels leviers de
financement?, Congres Union Nationale de I'Aide a
Domicile (UNA), La Rochelle, Juin 2015

Albayrak S, Démarche participative et évaluation avec les
usagers, Colloque Psychologie et vieillissement, Rennes,
Juin 2016

Albayrak S, Evaluer sa politique de droit aux choix et aux
risques, Colloque National de la Fondation de France,
Paris, Octobre 2017

Albayrak S, Vieillir Libre?, Colloque Psychologie et
Vieillissement, Saint-Malo, Novembre 2017
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B Questionnaire qualité de vie
@ Enquétes qualitatives /Marges de liberté
@ Enquétes visites/Droit aux choix droit aux risques
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Le guide d’entretien

Parcours
biographiques

* Parcours familial

* Parcours professionnel
* Deuils et pertes

* Projets

N\

.

Trajectoires de
déplacement

Z\

N

» Habitations précédentes

» Motifs et circonstances des déménagements
» Acteurs impliqués, qui décide ?

+ Attentes et sentiments

J\L

r

\

~

Accueil et intégration

v

+ Avantages et inconvénients

* Un nouveau chez soi ?

* Appropriation du lieu de vie

» Apréhension des changements
* Ce qui a vraiment changé

J\_

r

Vie quotidienne

~

* Description d'une journée

J\

Comportements

 Conlflits

» Revendications

* Négociations

* Relation avec les familles

* Relation avec les professionnels

o

Marges de
manoeuvre

» Acces aux soins

* Respect de I'intimité

* Respect du rythme de vie
* Maltraitance

* Liberté de parole

+ Autres marges de liberté

J\_
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Analyse multivariée

La régression logistique est I'un des modeles d’analyse multivariée les plus couramment utilisés en épidémiologie.
Elle permet de mesurer I’association entre la survenue d’'un évenement (variable expliquée qualitative) et les facteurs
susceptibles de I'influencer (variables explicatives). Le choix des variables explicatives intégrées au modeéle de
régression logistique est basé sur une connaissance préalable de la physiopathologie de |la maladie et sur I’association
statistique entre la variable et I'’évenement, mesurée par 'odds ratio. Les principales étapes de sa réalisation, les
conditions d’applications a vérifier, ainsi que les outils essentiels a son interprétation sont exposés de maniere
concise.

Odds ratio : L'odds ratio (OR), également appelé rapport des chances, rapport des cotes ou risque relatif rapproché,
est une mesure statistique, souvent utilisée en épidémiologie, exprimant le degré de dépendance entre des variables
aléatoires qualitatives.

p : La valeur de p est souvent utilisée dans les tests d'hypotheses, tests qui vous permettent de rejeter, ou non, une
hypothéese nulle. Elle représente la probabilité de faire une erreur de type 1, ou de rejeter I'hypothese nulle si elle est
vraie.

Plus |la valeur de p est petite, plus la probabilité de faire une erreur en rejetant I'hypothese nulle est faible. Une valeur
limite de 0,05 est souvent utilisée.



Qualité de vie
Dégradée

DCDR +

Age

Sexe

Niveau d'étude
Douleur

Nombre de maladies
Limitation fonctionnelle
Dépression

Type d'établissement
Mémoire

Nombre de visite
Conseiller I'établissement
Stable

Améliorée

DCDR +

Age

Sexe

Niveau d'étude
Douleur

Nombre de maladies
Limitation fonctionnelle
Dépression

Type d'établissement
Mémoire

Nombre de visite
Conseiller I'établissement

Résultats de I'analyse multivariée

RR (95%IC)

0,63 [0,32-1,24]
1,02 [0,98-1,06]
1,06 [0,51-2,19]
1,05 [0,78-1,41]
0,89 [0,55-1,44]
1,50 [1,18-1,89]
0,63 [0,35-1,15]
0,68 [0,41-1,15
0,44 [0,18-1,08]
1,50 [0,77-2,93]
0,83 [0,68-1,01]

5,04 [0,67-376,67]

3,24 [1,37-7,65]
1,01 [0,96-1,06]
0,93 [0,39-2,25]
1,31 [0,92-1,87]
0,85 [0,47-1,53]
1,20 [0,90-1,61]
0,95 [0,45-2,01]
0,75 [0,40-0,41]
0,26 [0,07-0,92]
2,64 [1,14-6,10]
0,85 [0,65-1,10]

0,06 [0,00-15,21]

Référence

0,18
0,37
0,88
0,75
0,63
0,01
0,14
0,15
0,07
0,24
0,07
0,46

0,01
0,65
0,88
0,14
0,58
0,21
0,90
0,38
0,04
0,02
0,21
0,33



Résultat : Caractéristiques des enquétés

Sexe Niveau d'étude Dépression Limitations d'activités
Bac et Gl ;

Hospitalisation Etat de santé Douleurs Type d'établissement

Y Y
XX

EHPAD,83%
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Résultat : Caractéristiques des enquétés

Troubles de la mémoire Respect choix/risques

DCDR+,50

%

Choix d'entrer




Variables

Sexe

Femme

Homme

Age

Niveau d'étude
Primaire

College

CAP-BEP

Bacet +

Nombre de maladies
Hospitalisation

Oui

Non

Etat de santé
Dégradé

Stable

Dépression

Tres déprimé

Parfois déprimé
Rarement déprimé
Douleurs

Douleurs importantes
Peu de douleurs
Aucunes douleur
Limitations d'activités
Limitation importantes
Limitation modérée
Aucune limitation
Type d'établissement
EHPAD

EHPA

Choix d'entrer

Oui

Non

Respect choix/risques
DCDR+

DCDR-

Nombre de visites
Troubles de la mémoire
Présence

Absence

Prévalence, n/(%), moyenne

+ et écart-type

238 (100%)
163 (68,5%)
75 (31,5%)
83,8+0,6

48 (20,2%)
62 (26,0%)
63 (26,5%)
65 (27,3%)
1,9+0,1

74 (31,1%)
164 (68,9%)

53 (28,8%)
131 (71,2%)

25 (10,5%)
70 (29,4%)
143 (60,1%)

58 (24,4%)
100 (42,0%)
80 (33,6%)

15 (6,3%)
71 (29,8%)
152 (63,9%)

198 (83,2%)
40 (16,8%)

111 (46,6%)
127 (53,4%)

119 (50,0%)
119 (50,0%)
1,6+0,1

99 (41,6%)
139 (58 4%)

Dégradée
109 (45,8%)
79 (48,5%)
30 (40,0%)
84,2+0,8

18 (37,5%)
38 (61,3%)
23 (36,5%)
30 (46,2%)
2,4+0,2

37 (50,0%)
72 (43,9%

32 (60,4%)
52 (39,7%)

18 (72,0%)
32 (46,0%)
59 (41,3%)

37 (23,4%)
42 (42,0%)
30 (37,5%)

12 (80,0%)
34 (47,9%)
63 (41,5%)

95 (48,0%)
14 (35,0%)

48 (43,2%)
61 (48%)

44 (37,0%)
65 (54,6%)
1,5+0,1

46 (46,5%)
63 (45 3%)

Score QDV, n (%)

81 (34,0%)
51 (31,3%)
30 (40,0%)
82,3+1,2

21 (43,7%)
16 (25,8%)
26 (41,3%)
18 (27,7%)
1,6 0,2

22 (29,7%)
59 (36%)

8 (15,1%)
58 (44,3%)

2 (8,0%)
21 (30,0%)
55 (38,5%)

11 (6,8%)
34 (34,0%)
36 (45,0%)

2 (13,3%)
20 (28,1%)
59 (38,8%)

59 (29,8%)
22 (55,0%)

37 (33,3%)
44 (34,6%)

40 (33,6%)
41 (34,5%)
1,7+0,2

37 (37,4%)
24 (31 7%)

Stable

48 (20,2%)
33 (20,2%)
15 (20,0%)
853+1,4

9 (18,8%)
8 (12,9%)
14 (22,2%)
17 (26,2%)
1,7+0,2

15 (20,3%)
33 (20,1%)

13 (24,5%)
21 (16,0%)

5 (25,0%)
14 (20,0%)
29 (20,2%)

10 (6,3%)
24 (24%)
14 (17,5%)

1(6,7%)
17 (24,0%)
30 (19,7%)

44 (22,2%)
4 (10,0%)

26 (23,5%)
22 (17,4%)

35 (29,4%)
13 (10,9%)
1,4+0,2

16 (16,1%)
37 (23 0%)

Améliorée

0,4

0,2
0,1

0,6

0,1

0,1

0,1

0,5

0,5
0,4
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Caractéristiques des enquéteés

Qualité de vie selon I'’Etat de santé

ercu ) ., . )
70(yp ¢ Niveau de qualité de vie et niveau
0
o d’étude
60% . 70%
61%
60%

50%
50%

40%
30%
20%
10%
0%

40%

30%

20%

Primaire College CAP-BEP Bac et plus

10%

0% MDégradée MStable MAméliorée HColonnel

Dégradé Stable

MDégradée MStable WAméliorée
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Caractéristiques des enquéteés

le niveau de qualité de vie selon le sentiment dépressif

80%

70%

S0%
41%

39%

30%

10%

Tres deprime Parfois deprime Rarement deprime



Caractéristiques des enquéteés

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%
5%

0%

Le niveau de la qualité de

selon le niveau de la doule
5%

4
42%
0,
4% 38
23% 4%
8%
I7% 6%

Douleurs Peu de douleurs  Aucunes douleur
importantes

MDégradée MStable WAméliorée ®Colonnel

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0%

48%
28% 04
13%
. 7%

Le niveau de qualité de vie selon la
limitation fonctionnelle

80%

Limitation Limitation modérée  Aucune limitation
importantes

MDégradée MStable ®MAméliorée ®Colonnel
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Qualité de vie selon le type d’établissement Qualité de vie selon les troubles de la

60% .
55% memoaoilre
50% 50% 47%
45%
45%
40% 40%
. 35%
30% 30%
) 25%
20% 208
15%
0,
10% 0%
5%
0,
0% "

EHPAD 1] DegradééH%table B Améliorée Présence Absence

M Dégradée MStable BAméliorée
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Qualité de vie RR (95%IC) p
Dégradée

DCDR + 0,63 [0,32-1,24] 0,18
Age 1,02 [0,98-1,06] 0,37
Sexe 1,06 [0,51-2,19] 0,88
Niveau d'étude 1,05 [0,78-1,41] 0,75
Douleur 0,89 [0,55-1,44] 0,63
Nombre de maladies 1,50 [1,18-1,89] 0,01
Limitation fonctionnelle 0,63 [0,35-1,15] 0,14
Dépression 0,68 [0,41-1,15 0,15
Type d'établissement 0,44 [0,18-1,08] 0,07
Mémoire 1,50 [0,77-2,93] 0,24
Nombre de visite 0,83 [0,68-1,01] 0,07
Conseiller I'établissement 5,04 [0,67-376,67] 0,46
Stable Référence

Améliorée

DCDR + 3,24 [1,37-7,65] 0,01
Age 1,01 [0,96-1,06] 0,65
Sexe 0,93 [0,39-2,25] 0,88
Niveau d'étude 1,31 [0,92-1,87] 0,14
Douleur 0,85[0,47-1,53] 0,58
Nombre de maladies 1,20 [0,90-1,61] 0,21
Limitation fonctionnelle 0,95 [0,45-2,01] 0,90
Dépression 0,75 [0,40-0,41] 0,38
Type d'établissement 0,26 [0,07-0,92] 0,04
Mémoire 2,64 [1,14-6,10] 0,02
Nombre de visite 0,85 [0,65-1,10] 0,21
Conseiller I'établissement 0,06 [0,00-15,21] 0,33




Caractéristiques des structures participantes

- Nature de ’accuelil : établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes ou établissement

d’heébergement pour personnes agees

Statuts juridiques : institutions publiques ou associatives a but non lucratif

- Capacite d’accueil moyen : 85 résidents

- Taux d’encadrement par résident : 0,70 ETP
- GIR Moyen Pondeére (GMP) : 709

- Tarif moyen/mois : 1 810 euros

- Qualification des professionnels : nous n’avons pas inclus cette variable dans la sélection des institutions

participantes, 1’acces a cette information €tant limite.

- Répartition geographique des institutions : Ile de France (4), Haut de France (3), Grand-Est (3),
Languedoc-Roussillon (2), Pays de Loire (2), Bretagne (2), Auvergne-Rhone-Alpes (1).



Codage des variable qualitatives

L’état de sante déclaré peut étre influencé par la douleur, la dépression, les limitations d’activité : chi2 significatif donc dans le
modele inclusion soit de I’état de santé soit des questions liées ?

* -qualité de vie : label define lab_gdv2 1"mauvaise" 2"stable" 3"bonne"

» -attitude de I'établissement : label define lab_attitudetab 1"-" 2"+"

* -sexe : label define lab_sexe 1"homme" 2"femme"
* -niveau d’étude : label define lab_nivetud2 1"primaire" 2"college" 3"CAP-BEP" 4"BAC et plus"

» -dépression : label define lab_deprime3 1"trés deprime" 2"parfois deprime" 3"peu déprimé"

* -douleur : douleur 1 "Severes douleurs" 2 "Un peu de douleurs" 3 "Pas de douleurs"

* -limitations limit 1 "Incapable" 2 "Probleme" 3 "Pas de probleme"

» -état de santé sante 1 "Tres Grave" 2 "Grave(Malade)" 3 "Stable" 4 "Un Peu Mieux" 5 "Beaucoup Mieux"

* sante3 1"mauvaise" 2"stable" 3"bonne"

* -mémoire mem 1 "Probleme" 2 "Pas de probleme”
* -type d’établissement : label define lab_typetab 1"EHPAD" 2"FOYER"

* -hospitalisation au cours des 12 derniers mois : label define lab_oui_non 1"oui" 2"non"

* -choix d’entrée : label values choix lab_oui_non



Modele multinomial

* Modele multinomial avec les 11 variables explicatives

mlogit qdv2 attitudetab age sexe nivetud2 douleur NbreMa sante limit deprime3
typetab hospitl2 mem, base (2) rrr

* Test Hosmer Lemeshow non significatif donc ok pour goodness of fit de ce modele

* En conclusion : L'amélioration de la qualité de vie déclarée par les résidents est
liee a I'attitude respectueuse de |'établissement, au type d’établissement (EHPAD)
et a I’absence de trouble de la mémoire en comparaison avec ceux qui déclarent
une qualité de vie stable, apres ajustement sur I'age, le sexe, le niveau d’étude, la
douleur, le nombre de maladies, la dépression, les limitations d’activité, |'état de
santé général. La dégradation de la qualité de vie est quant a elle liée a la

polypathologie.



