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Introduction générale

La conférence d’Alma-Ata, proposition et définition des soins de santé primaires

En 1978, la conférence d’Alma-Ata proposait officiellement les soins de santé primaires
(SSP) comme la clé de réduction des disparités sociales dans le domaine de la santé¢ (WHO 1978).
Le mouvement de SSP y est alors animé par des valeurs de solidarité et de justice sociale : les
inégalités de santé sont considérées comme « politiquement, socialement et économiquement

inacceptables ».

Les inégalités d'acces aux soins occupent la place la plus importante dans ce débat. En
plus d’avoir des conséquences prévisibles sur les résultats sanitaires elles entrainent des
investigations et procédures superflues, des hospitalisations plus fréquentes et plus longues, des
couts globaux plus élevés, et contribuent a 'exclusion de certaines populations, principalement
les plus vulnérables. C’est pourquoi, les SSP ont été pensés de manicre a garantir 'acces au

systeme de santé de la maniere la plus équitable possible (Rawaf, De Maeseneer et Starfield 2008).

Qu’entend-on par SSP ? Les SSP sont généralement assimilés aux soins de premiers
recours: le médecin de santé primaire apparait comme le premier contact des patients avec le
systeme de santé. Il est le médiateur entre le patient et le systeme de santé quand des soins plus
spécialisés sont nécessaires. Le terme de SSP est donc généralement utilisé dans une perspective
opérationnelle, visant a une réorganisation du systeme de santé pour une meilleure utilisation des

ressources disponibles (Polton 2010).

Dans cette perspective, les médecins généralistes jouent un role essentiel, méme si
d’autres professionnels, comme les infirmiers, y sont impliqués (de Pouvourville 2000;
International council of nurses 2008; Sibbald 2010). Avoir un contact régulier avec son médecin

généraliste est un moyen de conduire les patients a une meilleure gestion de leur santé,

1
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notamment par la promotion de comportements préventifs. L'Organisation mondiale de la santé
(OMS) estime qu'un meilleur recours aux mesures préventives permettrait de réduire la charge

mondiale de morbidité de pres de 70% (OMS 2008a).

Les SSP favorisent une approche globale de la santé qui donne autant d'importance au
préventif qu'au curatif et, dans ce cadre, une continuité de soins s'étend tout au long de
Pexistence, dans presque tous les domaines de la vie. Cette approche va au-dela de la seule prise
en charge d’un probléeme de santé. Les SSP peuvent avoir une influence sur les déterminants de la
santé, méme ceux liés a des secteurs non sanitaires tels que ’éducation ou 'emploi. De ce fait, la
notion d’équipe associant a la fois des professions soignantes et sociales apparait plus efficace

pour appréhender la santé et agir en amont des problémes.

Finalement, on attribue aux SSP les trois aspects suivants (Rawaf, De Maeseneer et
Starfield 2008): (1) une prise en charge globale de la santé par une combinaison de soins
préventifs et curatifs; (2) une appréhension des problemes de santé dans un contexte
socioéconomique plus large; (3) une réorganisation des systemes de santé centrée sur le médecin

de santé primaire et la rationalisation des soins spécialisés.

Trente ans apres Alma-Ata : comment les pays membres dispensent-ils les soins primaires 2

Le rapport de POMS sur la santé dans le monde de 2008 (OMS 2008a) commémore le
trentieme anniversaire de la conférence d'Alma-Ata en évaluant de maniere critique la facon dont
les systemes de santé se sont organisés et comment les SSP sont finalement dispensés au sein des
pays membres. Et, malgré le caractere urgent de la déclaration en 1978, TOMS souligne que la
traduction des valeurs d’Alma-Ata en réformes concréetes n’est alors pas aboutie. Les pays ont

répondu et répondent encore, chacun a leur maniere, aux objectifs fixés par la définition des SSP.

Dans le modele professionnel « hiérarchisé », que I'on retrouve notamment au Royaume-
Uni et dans les pays scandinaves, le médecin généraliste a un réel role de filtre et de pivot dans le
systeme de santé (Kringos et al. 2015). Les SSP sont largement assimilés a la médecine générale.
La fonction de «gatekeeping» est d’ailleurs attribuée aux médecins généralistes, c’est le
« gatekeeper'». Ce modéle est considéré « professionnel » dans le sens ou organisation des soins
ambulatoires repose essentiellement sur la profession de médecine générale. Les missions
populationnelles de ces médecins « pivots » s’accompagnent d’un mécanisme de rémunération
¢tabli en conséquence de leur pratique. En France, en revanche, les SSP ne constituent

traditionnellement pas un axe aussi structurant de la politique de santé (Cartier et al. 2012; Gay

1 . . .
Que I'on peut traduire en frangais par « gardien de la porte ».
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2013). Le systeme de SSP y est caractéristique d’un modele professionnel dit « non hiérarchisé » :
les soins ambulatoires de médecine générale mais aussi de spécialité sont largement développés,
et, traditionnellement, la coordination des soins repose en grande partie sur le patient et sa
famille. Depuis les années 2000, un processus de réorganisation du secteur ambulatoire selon les
principes de SSP voit le jour en France. La réforme du médecin traitant et du parcours de soins,
la reconnaissance de la médecine générale comme spécialité médicale, la territorialisation
croissante des politiques de santé, ainsi que la loi Hopital, patients, santé et territoires'
(organisation optimisée des soins, reconnaissance des missions des médecins généralistes,
définition des soins de premier recours) sont des mesures qui témoignent de ce processus de

réorganisation du systeme de santé (Bertrand 2010).

Ce processus de réorganisation s’intégre d’ailleurs dans la recommandation mondiale de
POMS de 2008 préconisant une réorientation des systemes de santé autour des SSP, suite aux
constats d’insuffisances organisationnelles et sanitaires. Cette recommandation est soutenue par
des études comparatives menées par I’équipe de Starfield, montrant que les systémes de santé
organisés autour du modele de SSP sont en moyenne plus équitables en termes d’acces aux soins
et sont aussi plus efficients” (Macinko, Starfield et Shi 2003; Shi et al. 2005; B. Starfield 1991;
Barbara Starfield, Shi et Macinko 2005; Barbara Starfield et Shi 2002). A ce titre, TOMS observe
que les systemes de santé ne fonctionnent manifestement pas aussi bien qu’ils le pourraient et le
devraient : méme si dans I'ensemble les populations sont en meilleure santé et vivent plus
longtemps que 30 ans auparavant, il existe surtout deux principales tendances qui témoignent
d’un certain nombre d'échecs (OMS 2008a) : (1) les inégalités sanitaires et (2) le changement de

nature des probléme sanitaires

Des inégalités sanitaires persistantes et grandissantes touchant particulierement les populations vulnérables

Premicrement, les progres substantiels en matiere de santé réalisés au cours des dernieres
décennies ont été inégaux entrainant de profonds déséquilibres, tant entre les pays, qu’au sein
méme de ces pays. Les inégalités de résultats sanitaires et d'accés aux soins persistent et se sont
méme parfois aggravés. Ces inégalités concernent souvent les populations vulnérables,
défavorisées et marginalisées. Il existe désormais une littérature importante sur le sujet— ce qui

n’était pas le cas 30 ans auparavant — mettant en évidence ces disparités sociales.

! Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de 'hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires,
JORF n°0167 du 22 juillet 2009.

? Lefficience économique en santé implique que les résultats en santé soient maximisés par rapport aux ressources
allouées dans le processus.
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En France, comparativement aux pays de méme niveau de vie, I’état de santé de la
population apparait globalement bon si 'on regarde la mortalité standardisée’ ou I'espérance de
vie. En revanche des disparités notables entre catégories sociales perdurent (DREES 2015). A 4ge
et a sexe égaux, limportance des écarts de santé est d’abord liée aux caractéristiques
sociodémographiques comme la position sociale et le niveau d’éducation. Par exemple, I’écart
d’espérance de vie a 35 ans entre les hommes cadres et les hommes ouvriers est de 6,3 ans. Les
facteurs explicatifs de ces inégalités sociales de santé® s’attachent aux conditions de vie et de
travail, a I'effet méme de la structure sociale (position relative, hiérarchie) mais aussi fortement
aux problemes d’accés aux soins. En effet ce sont ces mémes populations, les moins favorisées,
qui sont a la fois les plus exposées aux risques pour la santé (associés a 'environnement de travail
et familial), qui ont le plus souvent des comportements risqués (manque d’activité physique,
mauvaise alimentation, addiction, etc.), et qui ont dans un méme temps le plus de difficultés
d’acces au systeme de soins. Ces inégalités sont davantage perceptibles en ce qui concerne 'acces
a la prévention. Elles sont dues par exemple aux barrieres financieres, au manque d’information
ou au manque de temps. Des études montrent que la participation au dépistage des cancers
dépend de variables socioéconomiques (Cambois et Jusot 2007; de Looper et Lafortune 2009;
van Doorslaer, Masseria et Members 2004; Or, Jusot et Yilmaz 2009; Jusot et Wittwer 2009). Par
exemple, on observe un plus faible recours au dépistage du cancer du sein ou du cancer du col de
'utérus chez les femmes les moins éduquées, vivant seules, sans emploi ou ayant un faible niveau
de revenu. Ces inégalités de recours creusent les inégalités de santé, d’autant plus qu’elles

touchent les populations les plus risquées.

Les problémes d’acces aux soins affectent particuliecrement les personnes en situation de
handicap puisqu’elles constituent une population vulnérable qui fait face a plus de précarité
(OMS 2011). En effet c’est une population qui rapporte généralement un moins bon état santé et
présente des caractéristiques socioéconomiques défavorables telles que des niveaux d’éducation
inférieurs et des taux de pauvreté plus élevés. Réciproquement, les populations les plus
désavantagées sont plus fréquemment en situation de handicap. Par exemple, le handicap ne
touche pas également toutes les catégories sociales : un ouvrier a un risque plus élevé qu’un cadre
d’étre en situation de handicap. Ces différences sociales témoignent d’un effet de long terme de la

catégotrie socioprofessionnelle et des conditions de vie qui lui sont liées sur la situation de

! Le taux de mortalité standardisé est le taux de mortalité d'une population présentant une distribution standard par
age. Il permet la comparaison entre périodes et entre pays, ces taux visant a chiffrer les déces indépendamment des
différences entre les pyramides des ages des populations.

? Les inégalités sociales de santé peuvent étre définies comme « toute relation entre la santé et 'appartenance a une
catégorie sociale (Potvin et coll., la réduction des inégalités sociales de santé : un objectif prioritaire des systémes de
santé, INPES, 2010).
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handicap potentielle. Les difficultés de recours aux soins pénalisent davantage les personnes en

situation de handicap, déja fortement vulnérables et désavantagées (Ibid.).

Le handicap ne doit pas étre envisagé d’un point de vue strictement médical car I’état de
santé des personnes handicapées a souvent des répercussions sur leur vie sociale, et vice-versa.
En fait, le handicap est difficile a évaluer et a mesurer puisqu’il renvoie a des notions tres
hétérogenes appartenant au domaine social comme au domaine médical : le handicap est
multifactoriel. C’est pourquoi la vision contemporaine du handicap préfere plus généralement le
terme « situation de handicap ». Trois dimensions concourent a la définition d’une situation de
handicap: DPétat de santé fonctionnel de la personne (les limitations), la dimension
environnementale (e.g. les aides techniques, humaines, les aménagements du logement, ou
'accessibilité des lieux de vie de la personne, mais aussi les éventuelles attitudes discriminantes
vis-a-vis de la personne), et la participation sociale. Cette dernic¢re est mesurée a l'aide de la
réalisation d’activités des plus élémentaires comme les activités de la vie quotidienne, aux plus
sophistiquées comme travailler, avoir une famille, des amis, des activités de consommation, ou
encore, de recourir aux soins. Une « situation de handicap » est finalement une situation ou la
déficience, I’état de santé ainsi que la limitation d’activité qui en découle se traduisent, compte
tenu de I'entourage et de 'environnement de la personne, par des restrictions de participation (ou
des désavantages sociaux). La Classification international du fonctionnement, du handicap et de
la santé (CIF) a développé cette approche « biopsychosociale » (OMS 2001), au sein de laquelle
les différentes composantes du handicap renvoient aux aspects négatifs de I'interaction entre un
individu ayant un probleme de santé et les facteurs contextuels (environnementaux et
personnels). Toutes les composantes d’une situation de handicap sont potentiellement sources

d’obstacles a ’acceés aux soins.

On constate donc des liens de cause a effet complexes et multifactoriels entre I’état de
santé, les facteurs socioéconomiques, le recours aux soins et le handicap. La relation étroite entre
handicap et désavantages décrit un cercle vicieux: d’un c6té les désavantages peuvent conduire au
handicap, et de lautre, le handicap aggrave les désavantages. On peut patrler de facteurs
environnementaux dits « handicapants », tels que les conditions de vie insalubres et dangereuses,
I'isolement social, ou I'acces restreint a I’éducation, a 'emploi, et aux soins médicaux (OMS 2011).
Pour illustrer ce cercle vicieux prenons 'exemple de I’état de santé : un mauvais état de santé peut
étre la cause d’une situation de handicap ; un mauvais état de santé peut aussi en étre la
conséquence. Il en va de méme des inégalités d’acces aux soins ou d’une situation

socioéconomique défavorable, tous deux étant susceptibles d’étre le facteur explicatif ou bien le
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résultat d’une situation de handicap. L’état de santé peut expliquer les disparités
socioéconomiques, méme si parfois ce sont ces dernieres qui sont a l'origine des inégalités en
mati¢re de santé. Ainsi, pour chaque paire de facteurs, les causes et les effets entretiennent des

liens circulaires : tous les déterminants sont en interaction.

Un changement de nature des problemes sanitaires entrainant un accroissement de la prévalence du handicap dans

le monde

ILa seconde tendance concernant la santé dans le monde s’attache 2 la nature méme des
problemes de santé (OMS 2008a): ils ont changé, d’une facon et a un rythme qui n’avaient pas été
prévus. Le vieillissement des populations da a 'allongement de I'espérance de vie ainsi que les
effets d’une urbanisation et d’'une mondialisation mal gérées accélerent la transmission mondiale
des maladies contagieuses et accroissent la charge de pathologies chroniques (cardiopathies,
accidents vasculaires cérébraux, cancers, diabéte et asthme). On patle désormais d’ « espérance de
vie sans incapacité », car nos vies s’allongent mais s’accompagnent fréquemment de « handicaps »
(Cambois, Blachier et Robine 2013). Ces phénomenes créent de nouvelles demandes de soins de
longue durée qui peuvent étre sources d’inégalités, et finalement peuvent accentuer les situations

de handicap vécues.

La part des personnes handicapées est donc croissante. C’est une part non négligeable de
la population mondiale : environ 15% des habitants de la planéte vivraient avec une forme de
handicap' (OMS 2011). De ce fait, bien que la question du handicap ait longtemps été laissée
pour compte dans les questions de société, elle intéresse de plus en plus les politiques publiques.
Les systemes de santé sont en fait devenus des éléments clés de larchitecture des sociétés
contemporaines développées. Plus globalement, c’est la lutte contre les inégalités de santé qui
constitue une action prioritaire des gouvernements : a mesure que les sociétés se modernisent les
populations deviennent de plus en plus exigeantes quant a leur systeme de santé, puisqu’elles
veulent vivre dans des collectivités favorisant leur santé. La société est consciente que les
inégalités sociales de santé sont en partie évitables car aux cotés de facteurs individuels
biologiques comme I’age, le sexe et les facteurs héréditaires, elles relevent surtout de déterminants
sociaux tels que les conditions de vie et de travail, les conditions économiques et les facteurs
environnementaux (Moleux, Schaetzel et Scotton 2011; Potvin, Moquet et Jones 2010). De telles
inégalités seraient en partie produites par la société, et notamment liées a l'organisation des

systemes de santé.

Ces 15% sont estimés sur la base des estimations démographiques pour 2010, et représentent plus d’un milliard de
personnes.
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L’inspection générale des affaires sociales (IGAS) soulignent que le recours aux soins chez
les personnes handicapées reste un sujet mal connu en France (Abrossimov et Chereque 2014).
Lors de la conférence nationale du handicap du 11 décembre 2014, le Chef de I'Etat francais,
entouré de ministres et secrétaires d’Etat a déclaré que « la politique du handicap est plus qu’une
politique [...], c’est une ambition pour une société qui se grandit a mesure qu’elle se révele
accueillante, innovante et bienveillante ». Il a surtout réaffirmé la mobilisation du gouvernement

sur le théeme de "accessibilité.

Obyjectifs de la these et présentation des chapitres

Dans ce contexte, ou se révelent des liens de cause a effet complexes et multifactoriels
entre les déterminants sociaux, I’état de santé et le handicap, nous pensons essentiel de tenir
compte de ces liens dans les analyses du recours aux SSP. L’originalité de notre approche est
d’apporter une nouvelle perspective dans un cadre ou la considération et la définition du
handicap ont grandement évolué. Les déterminants du recours aux SSP sont-ils les mémes
lorsque l'on définit le handicap au travers de ses différentes dimensions ? Persiste-t-il des
inégalités et de quelle(s) nature(s) sont-elles lorsque 'on tient compte des diverses composantes

du handicap ?

La finalité de ce travail de recherche est d’aider les décideurs publics a comprendre ces
phénomeénes inégalitaires dans le but d’apporter des réponses pragmatiques en termes de moyens
et d’actions visant a garantir un acces équitable aux soins et in fine, a améliorer globalement la

santé des populations vulnérables.
Ce travail de thése est organisé en quatre chapitres.

Nous consacrons le premier chapitre a faire un état des lieux sur le handicap. Il apparait
difficile d’appréhender avec justesse les implications et enjeux auxquels le concept de handicap
renvoie si on ne prend pas en compte le contexte dans lequel il apparait, de méme que son
contexte historique. Pour ce faire nous évoquons les origines de sa prise en charge jusqu’aux
problématiques actuelles qui lui sont liées, en passant par les évolutions du cadre légal et
politique. Nous abordons plus précisément les divers modeles théoriques et conceptuels qui
s’intéressent a définir le handicap. En fait, si 'on veut réduire les inégalités d’acces aux soins il est

essentiel de pouvoir distinguer la population concernée par ces inégalités. I’absence

! Présidence de la république, service de presse, Conférence nationale du handicap - relevé des conclusions, Paris, le 11
décembre 2014, disponible a http://www.elysee.fr/assets/Confrence-nationale-du-Handicap/11.12-CNH-Relev-
des-conclusions.pdf (consulté le 4 janvier 2016).
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d’identification claire de la population handicapée a dailleurs été un facteur historique

contribuant a la négligence de cette population.

Apres cette vue d’ensemble sur le handicap, nous présentons trois travaux empiriques.
Les analyses sont basées sur les données de 'enquéte nationale Handicap-santé' (HS). Cette base
de données constitue un environnement riche d’informations pour appréhender le handicap de
différentes facons, au travers de plusieurs dimensions. Elle est appropriée a ’étude de 'impact du

handicap sur le recours aux soins au regard des différents niveaux qui le constituent.

Les deuxi¢me et troisi¢me chapitres traitent du dépistage du cancer, constituant un point
central dans le mouvement des SSP. Nous analysons le recours au dépistage des cancers féminins,
i.e. cancers du col de 'utérus et du sein. Ce choix est justifié par la littérature qui fait consensus en
rapportant de fortes inégalités sociales de recours a ces deux dépistages en population générale.
Nous faisons ’hypothese quelles sont amplifiées chez les personnes en situation de handicap,
qui, en plus de présenter une situation socioéconomique souvent défavorable, ont des limitations
supplémentaires qui peuvent entraver la participation aux programmes préventifs. Le deuxi¢me
chapitre explore le niveau fonctionnel du handicap, en considérant les limitations physiques.
Nous postulons que ces limitations sont la cause des inégalités de recours au dépistage, du fait
notamment des obstacles de nature logistique ou architecturale. Dans le troisieme chapitre, nous
analysons l'effet d’autres barricres, en se concentrant sur la dimension environnementale. Pour
cela nous étudions le recours au dépistage parmi les personnes vivant en institution pour adultes
handicapés. Peu d’études se sont intéressées aux personnes institutionnalisées. On peut penser
que I'environnement institutionnel socio-médicalisé joue un role protecteur sur le recours aux
soins, et qu’il n’y ait pas de probabilité de recours différenciée selon le degré de handicap. Dans
un méme temps, il se peut que I'environnement institutionnel accentue 'isolement, la ségrégation

des personnes handicapées vis-a-vis du reste de la communauté, et méme la vulnérabilité sociale.

Les deuxiéme et troisi¢me chapitres mettent en évidence les principaux déterminants du
recours au dépistage, parmi les personnes vivant a domicile, et parmi les personnes vivant en
institution. Dans le premier cas nous adoptons une définition du handicap basée sur les

limitations fonctionnelles, dans le deuxi¢me cas, nous y ajoutons la dimension environnementale.

Dans le quatrieme chapitre, nous adoptons une vision plus globale du handicap, en

intégrant les trois dimensions a nos analyses. Nous incluons de nombreuses variables liées a I’état

Enquéte Handicap-santé réalisée par linstitut national de la statistique et des études économiques et la direction de
la recherche, des études, de I’évaluation et des statistiques en 2008-2009, http://www.drees.sante.gouv.fr/les-

enquetes-handicap-sante,4267.html (consulté le 4 janvier 2016).
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de santé, des variables socioéconomiques, des variables environnementales et des variables liées
aux conditions de vie, dans un modéle unique et plus complexe. Cette vision multidimensionnelle
tient compte des différentes composantes du handicap. Nous considérons dans ce dernier
chapitre les SSP d’une facon plus générale, en analysant le recours au médecin généraliste, aux

soins infirmiers et a la prévention par le recours au dépistage des cancers.



Chapitre 1. Etat des lieux sur le handicap

Le handicap fait partie de la condition humaine, et de ce fait est aussi vieux que

umanité. Depuis que '’homme est apparu, des pathologies diverses ont touché toutes les
I'h té. Depuis que I'h t apparu, des pathologies d t touché toutes 1

personnes quelque soit leur age et leur sexe et la réaction de la communauté a été d’emblée

déterminante pour lui donner une place dans la société.

Mais ce n’est finalement que depuis le milieu de XXeéme siccle que le handicap s’impose
comme un nouvel enjeu des politiques sociales. Parler du handicap renvoie en tout premier lieu a
une considération historique, parce que les réalités du handicap ont été tres différentes en
fonction des époques, et qu’elles ont donné lieu a des réponses tres variables quant a la prise en

charge par la société.

La premicre partie de ce chapitre a pour objet de faire le point sur les évolutions de
concepts, de pratiques et de politiques qua connues le champ du handicap, dans le monde et plus
particuliecrement en France. Ce retour aux sources historiques de la représentation du handicap
apparait nécessaire pour le situer dans I'évolution sociale et culturelle de la société, afin de mieux
penser les enjeux et implications auxquels il renvoie aujourd’hui. Le handicap n’existe qu’en
relation avec ce qu’une société considére, reconnait et exige a une époque donnée. C’est la notion
de norme qui prime : le handicap se présente comme une variation au regard de la norme, définie

elle-méme par la société. Le vocabulaire est d’ailleurs révélateur des changements de regard que
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porte la société sur la population handicapée et a fait 'objet de nombreux débats s’intéressant a
définir le périmétre couvrant le champ du handicap. Nous revenons donc sur I'origine méme du

mot handicap.

La deuxi¢me partie de ce chapitre aborde la problématique d’évaluation et de mesure du
handicap, treés en lien avec les évolutions de concepts et de définitions du handicap. Nous
présentons aussi les sources statistiques existantes permettant de chiffrer le handicap, sources
dont fait partie I'enquéte nationale HS 2008 sur laquelle s’appuient nos analyses empiriques dans

la suite de cette thése.

Nous exposons en troisicme partie les problématiques actuelles d’inégalités auxquelles
font face les personnes en situation de handicap, en exposant particulierement celle de

d’accessibilité qui apparait comme centrale.

1.1. Approches historiques autour du handicap : évolutions des

concepts, des pratiques et des politiques

1.1.1.  Evolution de la pensée et du cadre législatif francais

Cette partie est basée sur les ouvrages de plusieurs auteurs: Blanc, 2012; Borelle, 2014; Didier-
Courbin & Gilbert, 2005; Hamonet, 2010a, 2010d, 2010e, 2010f; Rabischong, 2008a, 2008b;
Romien, 2005.

1.1.1.1.  Avant le XXeéme siccle, une moindre considération pour les personnes
handicapées

Des I’Antiquité, naitre différent n’était pas accepté. Les infirmes et les malformés a la
naissance étaient volontairement isolés du milieu social, considérés comme impurs ou victimes
d'une malédiction divine, certains étaient méme tués a la naissance. On nommait les personnes
handicapées d'apres le genre d'infirmité dont ils souffraient, en leur donnant souvent une valeur
péjorative (estropié, fou, demi-portion, incapable) ou en employant des termes plus

condescendants (pauvre, malade, nécessiteux). Les personnes handicapées étaient ignorées.
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Au Moyen Age, I'infirmité et les maladies mentales sont soit toujours considérées comme
une fatalité divine soit percues comme une épreuve divine. Les infirmes étonnent leur entourage
par les capacités dont ils font preuve compte tenu de leur handicap: écrivains sans bras, musiciens
aveugles ou peintres sourds-muets. Les nains sont utilisés par les princes comme bouffons, et les
bossus recherchés pour leur difformité car toucher leur bosse peut conjurer le mauvais sort. La
société les « tolérait » dans certains cas, mais les laissait la plupart abandonnés a eux-mémes et mis
a Dlécart. I’exclusion de cette population est nourrie par la peur, parfois le dégott ou le
désintéressément total. C'est au début de I'époque médiévale que les « Hoétels-Dieu » et autres
hospices sont mis en place pour enfermer les infirmes, les pauvres et les miséreux de la société.
Louis XIV est I'un des pionniers de cette démarche : il ordonne la création de I'Hopital de la
Salpétriere pour I'enfermement des mendiants, et de I'Institution des Invalides pour I'accueil des

soldats invalides ou agés.

Pendant trés longtemps ces personnes ont donc été considérées comme hors normes,
isolées et enfermées sans distinguer celles qui avaient une infirmité motrice ou sensorielle de
celles qui avaient un comportement asocial. Les grandes épidémies comme la peste, le choléra, la
lepre et la tuberculose ont renforcé les réactions de peur collective et contribué a cette mise a
I’écart. A la mort de Louis XIV ce systeme répressif d'enfermement et d'exclusion s'affaiblit au

profit de la médecine et de nouveaux courants de pensées.

Durant le siecle des Lumiceres, pronant la raison, la science et le respect de I'humanité,
plusieurs personnalités de I'époque moderne sont précurseurs de nouvelles idées sur le handicap.
Parmi elles on peut citer : Diderot (1713-1784) qui publia des essais cherchant a démontrer
l'égalité des esprits pourvu qu'on leur consacre suffisamment d'instruction et d'éducation ; I'Abbé
de I'Epée (1712-1789) qui fonda une école pour les sourds-muets et inventa des signes
méthodiques pour leur permettre de communiquer ; Valentin Haitiy (1745-1822) fonda de son
coté l'institution des jeunes aveugles et inventa des caracteres en relief pour leur ouvrir l'acces a la
lecture ; Philippe Pinel (1745-1826) inventa la psychiatrie et des traitements doux pour remédier
aux états de violence dont les personnes déséquilibrées étaient victimes. En 1790, le principe du
devoir d’assistance par la nation est pour la premicre fois affirmé devant I’Assemblée

Constituante, par le comité de mendicité présidé par La Rochefoucauld-Liancourt.

Un siecle plus tard, c’est toujours ’assistanat qui demeure le paradigme de la prise en
charge du handicap. En 1889 un congres de I'assistance se réunit a Paris et rédige une charte de

I’assistance.

12



Chapitre 1.

1.1.1.2.  Premicre moitié du XXeme siecle, changement de paradigme: apres
Iassistanat, la reconnaissance d’un droit a réparation

En 1905 est votée la loi d’assistance aux vieillards, infirmes et incurables', ou ’assistance
publique devient une obligation légale. Les préoccupations d’hébergement et de ressources
minimales propres a assurer la survie dominent le discours. Apres cette loi, un tournant quant a la

prise en charge du handicap s’opere.

Deux phénomeénes historiques vont influencer fortement lintérét porté par les
gouvernements pour les personnes handicapées, et vont finalement faire sortir la problématique
du handicap de cette logique d’assistance qui prédominait depuis le Moyen-age: I'industrialisation,
d’une part, avec la multiplication des victimes d’accidents du travail, et la premicére guerre
mondiale, d’autre, part avec les mutilés de guerre. Le dommage di a une activité collective (guerre
ou travail) va désormais ouvrir la voie a un droit a réparation du préjudice subi. Mais c’est en fait
la remise au travail de ces populations qui devient une priorité nationale: '’émergence des
pratiques de réadaptation et rééducation, le développement de mesures de reclassement
professionnel, le développement de 'appareillage (aides techniques, orthéses) et 'adaptation de
Ienvironnement seront des dispositifs ayant pour objectif premier la réintégration des personnes

handicapées par le travail.

C’est apres la guerre de 1914-1918 qu’une série de textes vise a réparer les dommages
causés aux victimes civiles et militaires. Le ministére des anciens combattants établit en 1919 un
baréme’ pour calculer le montant d’une pension d’invalidité accordée aux victimes de guerre. En
1924 est votée une loi’ obligeant toute entreprise de plus de 10 salariés a2 employer 10% de
mutilés de guerre. Les ordonnances de 1945" créant la sécurité sociale prennent en compte la

rééducation fonctionnelle et la réadaptation professionnelle des personnes handicapées.

! Loi du 14 juillet 1905 relative a I’assistance obligatoire aux vieillards, aux infirmes et aux incurables privés de
ressources, JORF du 16 juillet 1905.

? Loi du 24 juin 1919 sur les réparations a accorder aux victimes civiles de la guerre, JORF du 26 juin 1919.

® Loi du 26 avril 1924 assurant I’emploi obligatoire des mutilés de guerre, JORF du 29 avril 1924.

* Ordonnance n°45-2453 au JORF du 20 octobre 1945 ; Ordonnance n°45-2250 au JORF du 6 octobre 1945 ;
Ordonnance n°45-1747 du 20 aott 1945.
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1.1.1.3.  Deuxieme moitié du XXéme siccle: I'époque contemporaine de la
reconnaissance et de la prise en charge du handicap

Dans la seconde moitié du XXéme siécle, de nombreuses lois et associations concernant
le handicap voient le jour fondant ainsi le cadre juridique actuel en faveur des personnes

handicapées.

Upne série de lois

En 1957, la loi' sur le reclassement professionnel des travailleurs handicapés marque une
¢tape importante puisqu’elle introduit pour la premicre fois le terme de handicap en donnant une
définition exacte de ce qu’est une situation de handicap au travail : « Est considérée comme
travailleur handicapé pour bénéficier des dispositions de la présente loi, toute personne dont les
possibilités d’acquérir, ou de conserver un emploi sont effectivement réduites par suite d’une
insuffisance ou d’une diminution de ses capacités physiques ou mentales ». Cette loi est centrée
sur la rééducation et la réadaptation au travail. Elle est complétée en 1987 par une loi” obligeant
les entreprises de plus de 20 salariés a employer 6% de travailleurs handicapés a temps plein ou

partiel.

Le premier grand dispositif législatif sur le handicap en France date réellement de
1975 avec la loi d'orientation en faveur des personnes handicapéesB. Cette loi constitue I'origine
véritable des politiques sociales du handicap en France. Elle pose un certain nombre de droits
pour les personnes handicapées et présente de ce fait un apport considérable en leur faveur. La
prévention et le dépistage des handicaps, les soins, ’éducation, la formation et I'orientation
professionnelle, 'emploi, la garantie d’'un minimum de ressources, I'intégration sociale et I'acces

aux sports et aux loisirs deviennent une obligation nationale.

En 1975, la question de I'accessibilité apparait alors comme un vaste probleme et fait
naitre un débat qui traversera les décennies. Cette problématique est la préoccupation premicre
des personnes handicapées : elle ouvre la voie aux revendications d’un traitement universaliste et
égalitaire du handicap. Les mentalités changent, le handicap doit étre pensé désormais
différemment. Les droits des personnes handicapées sont par définition les droits fondamentaux
du citoyen tels que Pexprime larticle premier de la Déclaration des droits de '’homme (Les

Nations Unies 1948): « Tous les étres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits ».

! Loi n® 57-1223 du 23 novembre 1957 sur le reclassement des travailleurs handicapés, JORF du 24 novembre 1957.
? Loi n® 87-517 du 10 juillet 1987 en faveur de 'emploi des travailleurs handicapés, JORF du 12 juillet 1987.
® Loi n® 75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des handicapés, JORF du ler juillet 1975.
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Pourtant, une politique catégorielle avec des réponses spécifiques apportées en fonction des
situations prédomine dans les textes juridiques. La question de I'intérét d’une législation a part se

pose naturellement.

Par cette loi d’orientation de 1975 sont mises en place les commissions départementales
(commission départementale de Iéducation spéciale (CDES) et commission technique
d’orientation et de reclassement professionnel (COTOREP)) chargées de reconnaitre le handicap
et d’attribuer les prestations auxquelles il ouvre droit : I'allocation aux adultes handicapés (AAH)
financée par I’Etat et versée par les caisses d’allocations familiales pour les personnes qui ont une
incapacité d’au moins 80%, I'allocation d’éducation spéciale (AES) versée aux personnes ayant la
charge d’un enfant de moins de 20 ans avec incapacité de 80%, I'allocation compensatrice pour
I'aide d’une tierce personne (ACTP) versée par le département, la garantie de ressources des
travailleurs handicapés (GRTH) offrant la garantie d’un salaire minimum ; la pension d’invalidité
des salariés versée par 'assurance maladie aux assurés de moins de 60 ans ayant une capacité de
travail réduite des deux tiers du fait d’un accident non professionnel ou d’une maladie et
I'allocation compensatrice pour frais professionnels financée par le département et versée sur avis

de la COTOREP en cas de frais supplémentaires liés au handicap.

Cependant la loi d’orientation de 1975 a fait 'objet de nombreuses critiques. Notamment,
comme le soulignent Lasry et Gagneux la loi ne définit pas clairement le « handicap » et laisse le
soin aux commissions départementales (CDES et COTOREP) de reconnaitre qui est ou n’est pas
handicapé (Lasry et Gagneux 1982). Le rapport Lasry-Gagneuxinsiste sur le fait que les situations
de handicap peuvent couvrir un champ tres large. Un besoin de définition officielle du handicap
est donc revendiqué. On reproche également a cette loi la complexité des parcours a laquelle font
face les personnes handicapées compte tenu de la multiplicité des services proposés, et un bilan
négatif de linsertion professionnelle se dégage. Aussi, des 2002 une nouvelle loi est en
préparation, tentant de s’adapter aux revendications et de répondre a ces critiques. Les constats
servent donc a refonder la politique du handicap en France, et aboutissent en 2005' 4 la loi pour
Iégalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.
Elle refléte les profonds changements dans la fagon de concevoir 'action publique en matiere de

handicap : la personne en situation de handicap devient centrale.

La loi handicap de 2005 est la premicre a définir clairement les contours du handicap,

apparaissant comme le résultat d’une interaction entre les incapacités d’une personne et son

! Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour Iégalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées, JORF du 12 février 2005.
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environnement. Dans chaque département est créé un guichet unique d’accueil, d’information, de
conseil et formalisation des demandes, nommé la maison départementale des personnes
handicapées (MDPH). Ce guichet regroupe les CDES, COTOREP et services pour la vie
autonome (SVA) en un lieu unique pour toutes les problématiques du handicap, ce qui permet de
faciliter les démarches administratives et permet de garantir I’égalité de traitement sur tout le

territoire et pour 'ensemble des handicaps.

La loi handicap met en place la prestation de compensation du handicap (PCH) qui,
contrairement a I'allocation compensatrice pour tierce personne (ACTP) qu’elle remplace, permet
de prendre en compte 'ensemble des besoins de la personne handicapée, au-dela des aides
humaines (aides techniques, aides animali¢res, aménagement du logement, etc.), sans condition de
ressources. Cette prestation est versée apres la conception dun plan personnalisé pour
I'autonomie répondant a son projet de vie, et élaboré par la personne elle-méme, sa famille et
avec 'aide d’une équipe pluridisciplinaire de la MDPH. IAAH est revalorisée et peut étre

cumulée avec des ressources d’activité.

Par ailleurs, la loi handicap reconnait le droit d’inscrire a I’école tout enfant ou adolescent
qui présente un handicap, et garantit I’égalité des chances par I'obligation d’aménagement des
conditions d’examen. Elle donne également la priorité au travail en milieu ordinaire pour les
adultes en age de travailler. Les dispositions de la loi de 1987 d’emploi a hauteur d’au moins 6 %
de personnes handicapées dans les entreprises de plus de 20 salariés sont réaffirmées, les pénalités
en cas de non respect de ces dispositions sont majorées, et de nouvelles catégories de personnes
handicapées sont concernées. La loi fixe un délai de dix ans maximum pour la mise en
conformité des batiments, de la voirie, et des moyens de transport. Finalement, la loi handicap
s’inspire du principe « d’accés a tout pour tous », concernant tous les secteurs de la vie sociale et

tous les types de handicap.

La loi handicap met 'accent sur la prévention, la recherche et acces aux soins, et aboutit
a la création d’un observatoire national sur la formation et la recherche sur le handicap. Enfin,
elle fixe la tenue tous les trois ans d’une conférence nationale du handicap pour faire le point sur
P'action gouvernementale et définir de nouvelles orientations. La troisicme conférence s’est tenue
le 11 décembre 2014 présidée par le chef de IEtat et en présence de six ministres et secrétaires

d . . . . . , , 1 . s,
d’Etat. Trois objectifs principaux ont été fixés : construire une société plus ouverte aux

! Présidence de la république, service de presse, Conférence nationale du handicap - relevé des conclusions, Paris, le 11
décembre 2014, disponible a: http://www.elysee.fr/assets/Confrence-nationale-du-Handicap/11.12-CNH-Relev-
des-conclusions.pdf (consulté le 3 novembre 2015).
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personnes en situation de handicap; concevoir des réponses et des prises en charge adaptées a la
situation de chacun; simplifier leur vie quotidienne. Ces trois orientations s’articulent autour
d’ensembles de mesures concretes: ouvrit école aux enfants et engager la
« désinstitutionalisation » ; adapter les logements ; faciliter acces a linformation publique,
promouvoir la citoyenneté et ne laisser personne au bord de la route de la révolution numérique ;
vivre et travailler comme les autres, avec les autres ; faciliter I'accés aux soins de santé ; adapter le
financement des établissements et services médico-sociaux pour que les ressources « suivent la
personne » et soient mieux ajustées a ses besoins de soins ; renforcer 'aide a domicile ; faciliter
P'acces aux droits en évitant les procédures répétitives et en accélérant les délais de réponse de
I'administration ; rapprocher les services publics et les usagers. Principalement, ces mesures
abordent le théme de I'accessibilité : une véritable intégration des personnes handicapées est

devenue primordiale.

La création des associations

Suite a la loi de 1901 relative au contrat d’association', des associations représentant les
personnes handicapées se développent a leur tour. La fédération nationale des accidents du travail
et des handicapés® (FNATH) est créée en 1921 pour agir contre les conditions de vie misérables
des victimes d’accidents du travail. En 1933, I'association des paralysés de France’ (APF) voit le
jour par la volonté de quatre personnes atteintes de poliomyélite, indignées par les situations
d’exclusion dont elles étaient victimes. En 1958, l'association frangaise contre les myopathies’
(AFM-téléthon) est créée par des parents démunis face a I'impuissance de la médecine pour les
maladies neuromusculaires qui touchent leurs enfants. L’objectif est d’impulser des travaux de
recherche et d’améliorer la prise en charge des malades. En 1987, deux péeres d’enfants malades
réussissent a convaincre une chaine de télévision francaise (Antenne2) d’adapter le téléthon en
France, un marathon télévisuel qui existe aux Etats-Unis depuis 1966. L'union nationale des
parents d'enfants inadaptés’ (UNAPEI), quant a elle, nait en 1960. C’est une fédération
d’associations francaises qui représente et défend les intéréts des personnes handicapées mentales

et de leurs familles.

' Loi du ler juillet 1901 relative au contrat d'association, JORF du 2 juillet 1901.
? Site de Passociation : http://www.fnath.org/ (consulté le 3 novembre 2015).

® Site de P'association : http://www.apf.asso.fr/ (consulté le 3 novembre 2015).

* Site de P’association : http://www.afm-telethon.fr/ (consulté le 3 novembre 2015).

5. .. . .
Site de I'association : http://www.unapei.org/ (consulté le 3 novembre 2015).
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1.1.2. Engagements internationaux en faveur de Pintégration des personnes
handicapées

Le handicap n’est, bien sir, pas qu’une préoccupation frangaise. La problématique de la
prise en charge du handicap est mondiale, les dimensions sociales et politiques ayant beaucoup

évolué sur la scéne internationale.

Depuis la déclaration universelle des droits de ’homme adoptée par ’Assemblée générale
des Nations Unies en 1948 (Lles Nations Unies 1948), la dignité et I’égalité inhérentes de tous les
étres humains est affirmée a I’échelle mondiale. Mais ce n’est que dans les années 1970 que la
notion de droits fondamentaux des personnes handicapées commence a étre plus largement

admise sur le plan international.

1.1.1.4.  Contribution des Nations Unies pour la prise en charge des personnes
handicapées

Il 'y a environ 40 ans les Nations Unies s’engagent activement en faveur des personnes
handicapées. L’intérét que les Nations Unies portent au bien-étre et aux droits des personnes

handicapées est ancré dans ses principes fondateurs ayant pour socle les droits de ’homme.

Ainsi, en 1971, la déclaration des droits du déficient mental (Les Nations Unies 1971) est
adoptée par I’Assemblée générale, puis, en 1975, la déclaration des droits des personnes
handicapées (Les Nations Unies 1975), définissant des normes pour ’égalité de traitement de ces
personnes (droit au respect de sa dignité, mémes droits civiles et politiques que les autres étres
humains, droits a la sécurité économique et sociale et a un niveau de vie décent, droits a la plus
large autonomie possible, etc.). Dans cette continuité, en 1976, les Nations Unies proclament
lannée 1981 « année internationale des personnes handicapées ». Le théme de cette année
internationale est « pleine participation et égalité » revendiquant clairement le droit des personnes
handicapées a participer a la vie et au développement de la société dans laquelle elles vivent, a
bénéficier de conditions de vie semblables a celles des autres citoyens, et a profiter a part égale
des progres liés au développement socioéconomique. Il y est aussi encouragé de former des
organisations par lintermédiaire desquelles les personnes handicapées s’exprimeraient et

soutiendraient des projets pour améliorer leur situation.

L’année internationale des personnes handicapées a fait progresser la prise de conscience

mondiale des besoins et des problemes concernant le handicap, débouchant notamment sur un
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programme d’action mondial concernant les personnes handicapées'. Plus récemment, en 2006, la
convention internationale relative aux droits des personnes handicapées (CRDPH) (Les Nations
Unies 2000) est adoptée apres cinq ans de négociations. Cest le texte le plus récent qui
reconnaisse largement les droits des personnes handicapées, définit leurs droits civiques, sociaux

et économiques.

L’adoption de la CDPH est le résultat d'un double constat. D’une part, le droit
international général contraignant n’abordait pas explicitement la question des personnes
handicapées, méme si implicitement il s’applique a tous. D’autre part, les textes internationaux
relatifs au handicap n’étaient juridiquement pas contraignants pour les Etats. Pour cela donc, la
CRDPH inclut les droits de ’homme dans la question du handicap en rappelant que ces principes
généraux s’appliquent au cas particulier des personnes handicapées et en clarifiant la législation
internationale actuelle en la matiere. Elle représente un engagement universel pour transformer
les sociétés dans le sens de 'inclusion, et, dans ce sens, vise la non-discrimination. Elle appelle a
ce que les personnes handicapées ne soient plus considérées comme des objets de charité mais
bien comme des sujets de droit. La convention accorde une attention particuliere aux domaines

dans lesquels les droits des personnes handicapées sont violés.

Il faut retenir que le CRDPH ne crée pas de nouveaux droits pour les personnes
handicapées mais exprime 'ensemble des droits de ’homme en prenant en compte les besoins
spécifiques et la situation des personnes handicapées. Elle énumere les étapes et actions
nécessaires 2 leur réalisation. Tout Etat partie reconnait que le comité des droits des personnes
handicapées en charge de controler application de la convention a compétence pour examiner
les demandes de groupes ou de particuliers qui prétendent étre victimes d’une violation de leurs

droits.

Au fil des ans, 'organisation des Nations Unies (ONU) est de plus en plus sollicitée pour
coopérer avec les gouvernements nationaux, les organisations non gouvernementales et les
associations en vue d’aider les pays a développer des plans d’action en faveur des personnes

handicapées.

Programme d’action mondial concernant les personnes handicapées, les Nation Unies, 1982, disponible a :

http://www.un.org/french/esa/social/disabled/PDF/Programme action mondial.pdf (consulté le 3 novembre
2015).
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1.1.1.5. Au niveau européen

Au niveau européen, la charte sociale européenne (Conseil de I'Europe 1996), adoptée en
1961 et révisée en 1996, garantit les droits de tous les individus dans leur vie quotidienne :
logement, santé, éducation, emploi, protection juridique et non-discrimination. Toutes les
dispositions de la charte sont applicables aux personnes handicapées car toute forme de
discrimination s’y trouve interdite. La clause de non-discrimination stipule d’ailleurs que : « la
jouissance des droits reconnus doit étre assurée sans distinction aucune fondée notamment sur la
race, la couleur, le sexe, la langue, la religion, les opinions politiques ou toutes autres opinions,
I'ascendance nationale ou l'origine sociale, la santé, appartenance a une minorité nationale, la
naissance ou toute autre situation ». Cela suppose I'égalité d'acces des personnes handicapées aux

droits garantis par la charte.

En 2003, Marie-Thérese Boisseau, secrétaire d'Etat aux personnes handicapées, inaugure
I'année européenne des personnes handicapées a Rennes et insiste sur le travail qui reste a
accomplir pour une véritable intégration sociale des personnes handicapées. Cette intégration doit

passer notamment par 'accessibilité.

La nouvelle stratégie européenne en faveur des personnes handicapées 2010-2020 visant a
améliorer leur inclusion sociale, leur bien-étre et le plein exercice de leurs droits, prévoit une
action complémentaire aux niveaux européen et national. Cette stratégie est fondée sur la mise en
application effective de la CRDPH en Europe. Des domaines d’action conjointe entre 'UE et les

états membres sont notamment identifiés.

1.1.1.6. Organisations internationales promouvant les droits des personnes
handicapées

I’organisation mondiale des personnes handicapées' (OMPH) fondée en 1980, est la
premicre organisation internationale faisant partie des organisations de personnes handicapées
(OPH). Par définition, une OPH est une organisation dirigée et controlée par des personnes
handicapées (Handicap International 2011). Le but premier de ces organisations est
l'autonomisation des personnes handicapées et 'autoreprésentation. Pour des raisons historiques
liées au fait que les personnes handicapées ont longtemps été considérées comme inaptes a

décider pour elles-mémes, les OPH accordent une importance particulicre au fait de revendiquer

! Site de l'organisation : http://gfph.dpi-europe.org/omph.html (consulté le 3 novembre 2015).
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elles-mémes leurs droits. Le désir d’avoir un role central dans 'amélioration de leurs conditions
de vie est reflété dans leur slogan international : « Nothing about us, without us » (« Rien sur nous
sans nous »). Ces organisations fournissent a leurs membres des informations relatives au
handicap concernant leurs droits, mais aussi relatives aux dispositions et services existants, ou

leur proposent des services tels que la formation a la langue des signes.

Généralement, on fait une distinction entre les organisations constituées de personnes
handicapées, et les organisations qui agissent pour ces personnes, sans que leurs membres ne

solent forcement eux-mémes handicapés.

A titre d’exemple Handicap international', une organisation de solidarité indépendante et
impartiale, fait partie de cette deuxieme catégorie d’association pour personnes handicapées. Elle
a été créée en France en 1982, initialement pour appareiller les milliers de personnes handicapées
réfugiées dans des camps entre le Cambodge et la Thailande. Elle s’est depuis implantée dans sept
pays autres que la France - Allemagne, Belgique, Canada, Ftats-Unis, Luxembourg, Royaume-Uni
et Suisse - et vient en aide aux personnes en situation de handicap et aux populations vulnérables
a travers le monde, dans des situations de pauvreté, d'exclusion, de conflits et de catastrophes.
Les huit associations nationales membres du tréseau fédéral collectent les ressources
financicres pour les missions sociales mises en ceuvre par la fédération. Elle dispose depuis 1999
du statut consultatif spécial aupres des Nations Unies. Depuis les années 1990, Handicap
international met en ceuvre des projets visant a développer les capacités des OPH. lLa
participation des personnes handicapées et des groupes vulnérables aux processus de
développement était 'un des objectifs prioritaires de la stratégie fédérale 2001-2015 de Handicap

International (Ibid.).

1.2. Identifier les personnes en situation de handicap : définitions,

classifications, mesures et épidémiologie du handicap

Comme nous venons de le voir, la perception du handicap a considérablement changé, ce
qui a un impact trés important sur la réponse politique et sociale apportée aux problématiques qui

leur sont liées.

! Site de P'organisation : http://www.handicap-international.fr/ (consulté le 3 novembre 2015).
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Pour pouvoir identifier les personnes en situation de handicap et agir en leur faveur, il est
important de pouvoir établir un « code» commun du langage, de pouvoir classifier, et de

connaitre les interprétations proposées par les différents modeles existants.

Le vocabulaire utilisé est le reflet de la fagon dont le handicap est appréhendé. Nous
commencons donc par retracer les origines et le parcours sémantique insolite de ce mot de la
langue francaise. Nous abordons aussi les tentatives de classification ayant abouti a la CIF qui a
harmonisé le langage par la définition de concepts-clés. Ces tentatives de classification sont en

partie le reflet des évolutions des modeles conceptuels de handicap.

Nous exposons également certains indicateurs et échelles de mesure qui ont été
développés pour évaluer le handicap, ainsi que I’épidémiologie du handicap au travers d’une

présentation des données disponibles et résultats de prévalence.

1.2.1. Parcours sémantique du mot « handicap » : un terme trés récent en France

Pour parcourir Ihistoire du mot « handicap », nous nous sommes aidés du travail des auteurs

suivant : Hamonet, 2010b, 2010d; Rabischong, 2008a.

La notion de handicap est ancrée dans le vocabulaire politique et scientifique si bien qu’il
peut-étre surprenant de savoir que le mot « handicap » est d’usage tres récent en France. Ce terme
a progressivement supplanté les mots «infirme», «invalide», «inadapté», « paralysé»,

« mutilé » ou encore « débile », dans le langage médical, social et juridique.

1.2.1.1.  Jeux d’échanges, courses hippiques et égalité des chances : « handicap » un
mot d’origine britannique

Le mot handicap vient de la contraction de I'expression anglaise « hand in cap », traduit
littéralement en francaise par « main dans le chapeau ». Il fait d’abord référence a un procédé
d’échange d’objets pratiqué en Grande-Bretagne au XVIeme siccle durant lequel un arbitre
¢valuait la valeur des objets et mettait dans un couvre-chef la somme chargée de rétablir
I’équivalence des lots pour assurer I’égalité des chances des joueurs. Des qu'il avait parlé,
l'acheteur devait mettre la main dans ce chapeau, en retirer la somme fixée par l'arbitre et le

marché était conclu.
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Au XIXeme siecle, en 1827, le mot est officiellement appliqué aux courses hippiques en
Irlande. Une course a handicap est une course ouverte a des chevaux ayant des chances de gagner
naturellement inférieures. Le principe est le suivant : les meilleurs chevaux doivent supporter une
surcharge de poids dans le but d’harmoniser les chances de gagner de chaque cheval engagé. Le
commissaire bandicapenr utilise une échelle de poids pour effectuer I'égalisation des chances. Un
systtme comparable s'appliquera par la suite a d'autres sports en imposant aux meilleurs
concurrents un désavantage sous forme de poids plus importants, de distances plus longues a
parcourir, de scores négatifs, de moyens moindres, etc. C’est a cette époque que le mot
« handicap » passe dans la langue francaise pour désigner ces sports avec égalisation des chances:

les « courses a handicap ».

L’origine méme du mot « handicap » est donc centrée sur la notion de compensation
puisqu’il fait référence a la volonté de supprimer les inégalités ou au contraire de rétablir la part

du hasard.

1.2.1.2.  Extension a un sens figuré, banalisation jusqu’a 'expression « situation de
handicap »

Ce n’est qu’au milieu du XXeéme siecle environ que le terme handicap sera utilisé dans un
sens figuré pour désigner le désavantage, voire l'infériorité que supporte une personne par
rapport aux autres. Cette extension aux conséquences des altérations des capacités humaines est
finalement une étonnante inversion du sens originel : la personne handicapée n’est plus le sujet le

, ) . . . . ,
plus performant que I'on freine mais devient le sujet le moins avantagé pour laquelle on tente de
diminuer les effets du handicap. Si le mot handicap avait gardé son sens propre nous serions dans
la situation ou les personnes handicapées seraient celles ne présentant ni déficience ni

désavantage.

Dans la seconde moitié du XXeme siecle, 'usage du mot handicap se banalise : il devient
un terme juridique employé dans le langage administratif et politique et est utilisé dans un sens de
plus en plus large. Le terme émerge dans le domaine médico-social apparaissant pour la premicre
fois avec la loi de 1957 sur le reclassement des travailleurs handicapésl. Méme si la loi

d’orientation” de 1975 reste la premiére véritable loi de la politique francaise sur le handicap, il

! Loi n® 57-1223 du 23 novembre 1957 sur le reclassement des travailleurs handicapés, JORF du 24 novembre 1957.
? Loi n°® 75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des handicapés, JORF du ler juillet 1975.
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faudra attendre la loi handicap' de 2005 pour voir apparaitre une réelle définition de ce qu'on
entend par «handicap »: « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation
d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une
personne en raison dune altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs
fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un poly-handicap ou d’'un

trouble de santé invalidant ».

Le mot handicap devient aussi un objet scientifique méme s’il a eu des difficultés a se faire
reconnaitre comme champ de recherche et d’enseignement a part enticre, de méme que les
personnes handicapées ont eu des difficultés a trouver leur place dans la société. La raison est
d’ailleurs la méme, de nature conceptuelle. Il s’agit de s’entendre sur ce qui définit précisément le
« étre handicapé », de comprendre le processus qui conduit a I’exclusion sociale et de connaitre

les facteurs qui sont en cause.

Les Btats-Unis remplacent le terme « handicap » a partir des années 1980 par un mot

d’origine francaise (« dishabile ») aujourd’hui intraduisible dans notre langue : « disability ».

L’expression « personnes en situation de handicap » est I’'aboutissement d’une nouvelle
conception reflétant 'aboutissement des évolutions de ce « phénomene » en réalité aussi ancien
que ’humanité. Cette formulation situe parfaitement le probleme puisqu’elle fait référence au fait
que ce sont le cadre de vie et 'organisation sociale qui créent les handicaps, du fait de contraintes
incompatibles avec les capacités restreintes de la population. Cette expression met 'accent sur la
cause d’un environnement handicapant et sur le fait qu’il n’est pas nécessaire d’étre infirme pour

étre en situation de handicap.

1.2.2. Les tentatives de classification

Cette partie s’appuie sur le travail des auteurs suivants : Hamonet 2010e; Rabischong 2008a;
Rabischong 2008b; Ravaud JF 1999; Barral et Roussel 2002; Chapireau 2001; Ville, Ravaud et
Letourmy 2003; OMS 2013; Rioux 1997; Ravaud et Mormiche 2000; OMS 2008b.

Comme nous venons de le voir au travers d’une approche historique, le handicap a pris
une place importante dans les sujets de société. L’habitude des humains de classer s’y applique

tout naturellement, conjointement au fait qu’il faut définir clairement les contours du handicap

! Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour Iégalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées, JORF du 12 février 2005.

24



Chapitre 1.

pour pouvoir agir, légiférer, débattre en faveur de la prise en charge des personnes en situation de

handicap.

D’emblée, le terme « handicap » recouvre différentes notions qui doivent étre analysées
sous des éclairages différents. Ces facettes hétérogenes du handicap peuvent expliquer facilement
les essais multiples de taxinomie, les polémiques, et les discordances d’opinions de la

communauté scientifique.

1.2.2.1. Classer les causes de déces

Historiquement les progres de la médecine ont amené a étudier les causes de déces. En
1855, une liste des causes de déces en 139 rubriques est publiée. Elle est le résultat d’un
compromis des propositions de nomenclatures de William Farr et de Marc d’Espine, toutes deux
présentées au congrés international de statistiques de Paris'. Bien que cette classification n'ait
jamais recu une approbation universelle, la disposition générale ainsi que le principe proposé par
Farr de classer les causes de déces suivant la localisation anatomique ont survécu quelques
années. Ils servirent la base pour préparer une nomenclature internationale des causes de déces,
comme le demanda I'institut international de la statistique au comité présidé par Jacques Bertillon
lors de la conférence internationale en 1891° La dassification Bertillon recut quant a elle une
approbation générale et fut adoptée par plusieurs pays. Le Dr. Bertillon dirigea les révisions

décennales de la classification de 1900, 1910 et 1920.

1.2.2.2. Classer les maladies

Apres la mort du Dr. Bertillon et surtout pour répondre a des besoins de santé publique
grandissant, notamment des besoins de statistiques pour des organisations tres diverses (e.g.
assurance maladie, hopitaux, services de santé militaires, administrations sanitaires), on reconnait
la nécessité d’'une nomenclature des maladies plus compléte que la seule classification des déces.
A la cinquieme conférence internationale en 1938, le délégué canadien introduit une modification

qui sera la base d’une nomenclature internationale des causes de maladie (Institut International de

! La nomenclature de Farr était divisée en cinqg groupes : maladies épidémiques, maladies constitutionnelles
(générales), maladies locales classées selon leur localisation anatomique, maladies du développement et maladies qui
sont la conséquence directe d'un traumatisme. La nomenclature d'Espine classait les maladies d'apres leur nature
(goutteuse, herpétique, hématique, etc.).

? Les Conférences de I'Institut national de la statistique ont succédé aux Congrés internationaux de statistique.
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la Statistique 1940). Mais ce n’est qu’a la conférence suivante, en 1948, lors de la sixieme révision
décennale, qu'un véritable travail s’organise en collaboration avec les administrations frangaises
compétentes et avec 'OMS. La premicre assemblée mondiale de la santé entérina le rapport de la
conférence pour la sixieme révision décennale. Cette sixieme conférence marqua le début d'une
¢re nouvelle en matiere de statistiques internationales démographiques et sanitaires : adoption
d'une liste détaillée des maladies, traumatismes et causes de déces, approbation de regles
internationales pour le choix de la cause initiale de déces, programme de collaboration
internationale. Ce sera désormais 'OMS qui convoquera les prochaines conférences pour les

révisions périodiques de la classification internationale des maladies (CIM).

1.2.2.3. Classer les handicaps

La CIM est l'instrument de travail obligatoire des médecins, des épidémiologistes et de
tous ceux qui s’occupent de problémes sanitaires ou de politique de santé publique. Cependant
cette classification ne permet pas de rendre compte des séquelles de maladies, le point de vue de
la CIM étant centré sur les maladies et non pas sur la personne porteuse d’une maladie ou d’un
handicap. Elle n’informe pas de I’état de santé des populations, ni des déviances de celui-ci. C’est
pourquoi 'OMS confie en 1980 a Philip Wood, un épidémiologiste et rhumatologue anglais, et a
André Grossiord, fondateur de la médecine de rééducation en France, le projet de classification
des handicaps en complément de celui des maladies. Ce projet est congu comme un dispositif de

classification des conséquences des maladies et des traumatismes.

Le professeur Wood définit un schéma de causalité appelé « séquence de Wood » : les
déficiences engendrées par des causes diverses (e.g. traumatismes, malformations génétiques,
infections, tumeurs) créent des limitations de fonctions humaines, provoquant une incapacité
d’accomplir des taches dans différents domaines de la vie, entrainant un handicap considéré
comme une conséquence sociale de ce qui précede, et marquant le désavantage subi par la
personne. L’approche tridimensionnelle /sions-fonctions-situations de ce schéma chronologique
causal est d’abord établi en anglais selon les trois axes « impairment, disability and handicap ». Ce
schéma est traduit en frangais par FINSERM (institut national de la santé et de la recherche
médicale) et le CTNERHI (centre technique national d’études et de recherches sur les handicaps
et inadaptations) en tant que « déficiences, incapacités et désavantages ». La traduction est

accompagnée de débats a propos des termes utilisés. Notamment, le terme « désavantage » est
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trés contesté car dévalorisant et ne sera pas accepté par tous les francophones, les québécois

conservant le terme « handicap ».

La classification internationale des handicaps (CIH) (OMS 1980) qui découle de la
«séquence de Wood» présente lintérét d’introduire la dimension sociale par l'axe des
désavantages dans la conception de la santé. Cependant, la reconnaissance du role de la société
dans la production du handicap reste trés relative: enchainement linéaire du schéma fait
apparaitre la cause initiale du désavantage comme découlant directement d’'une condition de

santé, i.e. une maladie ou déficience.

En France, cette classification regoit un accueil particulicrement favorable s’expliquant par
le fait que 'enchainement causal conforte 'organisation nationale des politiques publiques de
prise en charge des personnes handicapées, fondée en premier lieu sur le diagnostic de la
déficience, ou le champ hospitalier se charge du traitement, le champ médico-social traite la
rééducation, et le systeme de compensation (e.g. allocations, pensions) constitue la réponse au

désavantage social.

Lorsque la CIH parait en 1980, des mouvements sociaux de défense des droits des
personnes handicapées, plus particuliérement aux Etats-Unis, au Canada et en Angleterre se sont
déja organisés pour protester contre le modele de la réadaptation et contre le systeme de prise en
charge institutionnelle des personnes handicapées qui 'accompagne. Dans ces pays, 'accueil de la
CIH est bien moins favorable qu’en France. Les principales critiques vont précisément porter sur
ce lien de causalité qui attribue aux déficiences la seule responsabilité du désavantage social subi.

11 est reproché a la CIH I'absence de la prise en compte de I'environnement.

L’office des personnes handicapées du Québec (OPHQ) recrute dailleurs a cette époque
un anthropologue, Patrick Fougeyrollas, pour mettre en ceuvre un programme cohérent
d’intégration sociale des personnes handicapées qui aborde la question du handicap selon les
grands domaines d’activités humaines et de la vie sociale, en insistant sur les habitudes de vie et
Ienvironnement (Office des personnes handicapées 1984). Fougeyrollas et son équipe
influenceront les évolutions de la classification de ’OMS et contribueront a introduire les facteurs

environnementaux dans la version modifiée de la CIH.

Dans le nouveau débat international, commence en 1995 une série de travaux visant 2
remodeler la premicre version de la CIH de facon a mieux cerner la notion de handicap. La
version finale de ce projet de modification est adoptée en 2001 par la 54°™ assemblée mondiale

de la santé et s’intitule « classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la
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santé » (CIF ou CIH-2)(OMS, 2001). Cette nouvelle classification est un compromis entre le
courant « woodien » (ou « modele médical ») de P'ancienne CIH centré sur la pathologie et ses
conséquences, et le courant environnementaliste (ou « modéle social ») de plus en plus répandu

mettant ’accent sur le réle des obstacles environnementaux dans la genése du handicap.

Dans cette nouvelle version, la terminologie y est plus neutre et affinée si bien que le
terme « désavantage » est remplacé par deux dimensions, a savoir la participation et les facteurs
contextuels (personnels et environnementaux). Le mot «handicap » désigne a la fois les
déficiences, les limitations d’activités et les restrictions de participation. Le modele
« biopsychosocial » proposé est fondé sur le principe qu'un handicap n’est pas uniquement un
attribut  intrinséque de la personne mais bien un processus évolutif complexe et

multidimensionnel.

L’innovation majeure de la CIF réside dans le fait que I'environnement constitue la
quatrieme composante, a part enticre, de cette classification, et est en interaction avec chacune
des dimensions du fonctionnement (fonctions organiques, activités, participation sociale). Le
domaine de la santé est envisagé au sens large couvrant tous les aspects de la santé humaine et est
associé a d’autres domaines et composantes du bien-étre (éducation, emploi, famille, loisirs, etc.).
Les différentes perspectives qu’offre la CIF font qu’elle ne concerne pas uniquement les

personnes handicapées mais tous les individus. Elle est d’application universelle.

Comparée a lancienne version (CIH), la CIF s'est éloignée d'une classification des
conséquences de la maladie pour se focaliser sur l'impact de la maladie : c’est une classification
des composantes de la santé qui permet aux chercheurs d’étudier les états de la santé et leurs
déterminants. Elle est utile pour étudier les systemes de santé, qu'il s'agisse de les évaluer ou

d'élaborer des politiques publiques.

Dans la mesure ou le modéle biopsychosocial explique la restriction de participation
comme pouvant ¢tre la conséquence des déficiences et limitations d’activités (conditions
intrinseques) et/ou la conséquence des caractéristiques de I'environnement physique et social
(conditions extrinseéques), deux types de stratégie peuvent alors étre envisagés : cibler I'individu et
proposer des mesures propres a ¢Eliminer ou réduire la gravité de la déficience ou de la

maladie et/ou cibler 'environnement pour le modifier et 'adapter aux besoins de la personne.
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1.2.3. Cadre conceptuel pour comprendre le handicap: synthese des
considérations historiques

Cette partie résume DIévolution de la conception du handicap. Voici les références
bibliographiques ayant servi pour définir le cadre conceptuel du handicap : Hamonet 2010f;
Rabischong 2008a; Rabischong 2008b; Ville, Ravaud et Letourmy 2003; Ravaud et Mormiche
2000; Ravaud JF 1999; Rioux 1997.

1.2.3.1.  Les modeles individuels du handicap

Nous avons vu que le handicap a traditionnellement été considéré comme un probléme
individuel, n’étant abordé que d’un point de vue médical ou caritatif. Le mode¢le caritatif porte un
regard compassionnel sur les personnes handicapées et fait appel a la générosité pour leur venir

en aide dans une logique d’assistance.

Plus tard le handicap est envisagé selon le modele médical qui envisage le handicap
comme un probleme de la personne, conséquence directe d'une maladie, d’'un traumatisme ou
d’un autre probleme de santé qui nécessite des soins médicaux. Ce modele est bien représenté par
le projet de Wood a ’OMS. La prise en charge du handicap selon ce modele vise la guérison ou

'adaptation de I'individu, ou méme le changement de son comportement.

Bien que ces deux modeles différent ils ont en commun le fait de considérer I'individu
porteur d’une déficience comme le point central du probleme a résoudre. Selon ces approches,
I'exclusion sociale est le résultat des limites imposées par les déficiences. Dans la plupart des cas,

parler du mode¢le individuel revient a parler du modele médical.

1.2.3.2. Le modele social du handicap

Au traditionnel ancrage du handicap dans un modele individuel s’est progressivement
substitué un modele social du handicap, né au début des années 1980 d’'un mouvement
international mettant I'accent sur la société handicapante. Les propositions québécoises,
représentées par Fougeyrollas font partie du courant situationniste, humaniste et anthropologique
de la perception du handicap qui le positionne dans un contexte social global et non pas

N

seulement par rapport a lindividu. Ce modele s’oppose en cela au courant médicalisé en
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affirmant que les personnes handicapées sont désavantagées non pas en raison de leurs
caractéristiques individuelles mais a cause des limites qui leur sont imposées, a savoir les barrieres
environnementales. Ainsi, le handicap est la conséquence de la maniere dont la société est
organisée, c’est une question de discrimination et d’exclusion sociale. Tout en reconnaissant la
nécessité de prendre en compte les aspects médicaux, le modeéle social se concentre sur

I’élimination des barrieres qui empéchent la pleine participation des personnes handicapées.

1.2.3.3.  Comparaison des deux mode¢les : typologie des approches du handicap et
question politique

Pour résumer les oppositions entre le modéle individuel et le modele social et les formes
de traitement social que ces approches génerent, Marcia Rioux, anthropologue canadienne, a

proposé la typologie suivante :

Modé¢le individuel Modeéle social
Le handicap comme pathologie individuelle Le handicap comme pathologie sociale
2 variantes 2 variantes
e Approche biomédicale : curative e Approche environnementale :

« accessibilisation »

e Approche réadaptative : fonctionnelle e Approche politique : droits de "THomme

Source : Marcia Rioux, Roehrer Institute, Toronto, 1997.

Le passage du modele médical au modéle social traduit en réalité ce qui était une question
médicale en question politique. Dans le modeéle médical, ou le handicap est per¢u comme un
probleme de la personne, la principale réponse est de modifier ou de réformer les systémes de
santé, notamment les services médicaux. Dans le modele social par contre, ou le handicap est
percu comme étant principalement un probléeme créé par une mauvaise organisation sociale, la
réponse politique exige que des mesures solent prises en termes d’action sociale. C’est de la
responsabilité collective de la société dans son ensemble que d’apporter les changements
environnementaux nécessaires a l'accessibilité pour permettre aux personnes handicapées de
participer pleinement a tous les aspects de la vie sociale et donner acces a une pleine citoyenneté.
Ces changements se traduisent en termes de droits de ’'Homme, en reformulant les regles
politiques, économiques et sociales. Cela fait du handicap une thématique qui ne reléve pas

uniquement des services médicaux mais qui doit s’inscrire plus largement dans des dynamiques
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multisectorielles nécessitant une prise en compte transversale et intégrée dans chacun des secteurs

du développement (e.g. I’éducation, ’'emploi, la santé, la protection sociale).

Prenons I'exemple d’une personne en fauteuil roulant ne pouvant pas accéder a un
cabinet médical. Cette personne sera en situation de handicap parce qu’elle paralysée et ne peut
pas marcher, selon I'approche médicale (modele individuel - déficience et incapacité). Cette
personne sera en situation de handicap parce que 'immeuble ne posséde pas de rampe d’acces,
selon I'approche environnementale (modele social - accessibilité). Dans ce deuxiéme cas, c’est
bien la société qui se montre discriminante et inégalitaire, selon I'approche politique (modcle

sociale - les droits de 'Homme).

1.3. Mesurer le handicap: les outils d’évaluation

Cette partie est basée sur les ouvrages des auteurs suivants : Hamonet 2010g; Ville, Ravaud et
Letourmy 2003; Rabischong 2008a; Rabischong 2008b; OMS 2011; Sanchez 2005; Didier-
Courbin et Gilbert 2005; Faisant et al. 2013; Cambois et Robine 2003.

Définir et évaluer le handicap est une nécessité absolue si 'on veut résoudre les
probléemes qui lui son liés. I.’évaluation du handicap est confrontée a un manque de rigueur
absolu da au poids de lhistoire. Nous avons montré combien les différentes approches du

handicap avaient généré des vocabulaires et des modes de pensée incompatibles entre eux.

Le choix d’une définition du handicap impacte les processus d’identification de la
population concernée et les taux de prévalence du handicap. Cette définition est 'objet d’enjeux
liés aux politiques publiques : les critéres et les niveaux d’incapacité retenus par un Etat traduisent

sa capacité ou volonté de répondre aux demandes via des politiques sociales appropriées.

Fruit d’'une évolution profonde des concepts de santé ces derni¢res décennies, nous

retiendrons les concepts-clés de la CIF qui harmonise le champ lexicologique du handicap.

1.3.1. Concepts-clés de classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé

Toutes les définitions, les descriptions et les commentaires que nous présentons dans ce

paragraphe proviennent de l'introduction de la CIF (OMS 2001).
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Cinqg concepts fondent la CIF : les problemes de santé ; les fonctions organiques et les
structures anatomiques ; Pactivité ; la participation ; les facteurs contextuels. Voici le schéma

conceptuel de la CIF illustrant la genese d’une situation de handicap:

Problémes de santé

Troubles /maladies

1
! |

Fonctions et .. e
< S Activitts ¢« 5 Participation
structures corporelles

Limitations Resttictions

Déficiences

(i |

Facteurs contextuels

Facteurs Facteurs

environnementaux personnels
Source : La CIF, OMS, 2001.

La CIF s’organise en deux parties, partie 1 et partie 2, chacune ayant deux composantes.
La partie 1 traite du fonctionnement. Elle est composée d’une composante Organisme qui
comprend deux classifications (une pour les fonctions organiques et une pour les structures
anatomiques) et d’une composante Acxvités et Participation, faisant 'objet d’une liste unique. La
partie 2 couvre les facteurs contextuels, composée d’une liste de facteurs environnementaux qui
constitue la premic¢re composante, la deuxie¢me étant les facteurs personnels qui ne sont pas

intégrés en tant que liste, malgré le fait que la classification les prévoie dans son arborescence.

Le handicap se rapporte aux difficultés rencontrées dans I'un des trois domaines centraux
de la partie 1 (1/fonctions et structures corporelles, 2/ activités et 3/ participation). Ces
difficultés correspondent aux 1/ déficiences, 2/ aux limitations d’activités et 3/ aux restrictions
de participation. Ce sont les trois niveaux constitutifs du handicap.

1.3.1.1.  Fonctions organiques, structures anatomiques et déficiences

Les fonctions organiques désignent les fonctions physiologiques des systémes organiques.
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Les structures anatomiques désignent les parties anatomiques du corps, telles que les organes, les membres
et leurs composantes.

Par exemple, les fonctions organiques incluent les sens de base comme la vue (fonctions
de vision), et les structures anatomiques qui correspondent sont appelées « ceil et ses annexes ».
Le terme «organique» se référe a I'ensemble de l'organisme humain: il englobe le cerveau et ses
fonctions, c'est-a-dire l'esprit. Les fonctions mentales (ou psychologiques) font partie des

fonctions organiques.

Les déficiences désignent des problémes dans la fonction organique ou la structure anatomique, tels que des
bearts ou pertes par rapport a certaines normes de I'état biomédical du corps et de ses fonctions.

Les déficiences reposent sur le jugement des personnes compétentes pour évaluer le
fonctionnement physique et mental par rapport a des normes généralement reconnues. Les
déficiences peuvent étre temporaires ou permanentes; elles peuvent progresser, régresser ou
rester stables, étre intermittentes ou continues. L'écart par rapport a la norme peut étre grand ou

petit, et il peut varier dans le temps.

Les déficiences ne sont pas équivalentes a la pathologie sous-jacente mais sont plutot les
manifestations de cette pathologie. Toute déficience a nécessairement une cause mais la cause en
elle-méme ne suffit pas forcément a expliquer la déficience qui en résulte. En outre, lorsqu'une
déficience se manifeste, il y a un dysfonctionnement des fonctions organiques ou des structures
anatomiques, mais il peut ¢tre lié a diverses maladies, troubles ou états physiologiques. Elles
couvrent un champ plus vaste que les troubles ou les maladies. Par exemple, la perte d'une jambe
constitue une déficience de la structure anatomique mais n'est pas pour autant un trouble ou une

maladie.

1.3.1.2.  Activités et participation, limitations d'activités et restrictions de
participation

Une activité désigne I'excécution d'une tiche on d'une action par une personne.

La participation désigne ['implication d'une personne dans une situation de vie réelle.

Les domaines décrivant les activités et la participation couvrent toute la gamme des domaines de
la vie, méme des domaines complexes comme les relations avec autrui ou l'occupation d'un
emploi. Chaque domaine peut étre utilisé pour décrire les activités ou la participation, ou les deux
a la fois. Ces domaines sont précisés par les codes qualificatifs de performance et de capacité. La

performance décrit ce qu'un individu accompli dans son environnement ordinaire, et est percue
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comme 'expérience vécue de la personne dans son cadre de vie réel, ou il est amené a rencontrer
des obstacles et facilitateurs. Ia capacité se rapporte a ce qu’un individu peut accomplir dans un
environnement standardisé, souvent un cadre clinique, sans les obstacles ni les facilitateurs

présents dans son environnement habituel.

Les limitations d'activité désignent les difficultés que rencontre une personne dans l'excécution d'activités.

Les restrictions de participation désignent les problemes qu'une personne peut rencontrer dans son
implication dans une situation de vie réelle.

Des difficultés ou des problemes peuvent survenir dans les domaines de P'activité ou de la
participation quand intervient une modification qualitative ou quantitative de la maniére dont les
fonctions sont exécutées. Les limitations et les restrictions sont estimées par rapport a une norme
généralement acceptée dans une population donnée qui correspond a la capacité ou la

performance d'une personne qui ne présente pas le méme probleme de santé.

Un probleme de performance peut provenir directement de l'environnement social dans
lequel la personne vit, méme si cette personne ne présente aucune déficience. Par exemple, une
personne séropositive qui ne présente ni symptome ni maladie ni déficience, peut ne pas étre en

mesure de travailler parce qu'on lui refuse 'acces a 'emploi (discrimination).

Il est difficile de faire la distinction entre "activités" et "participation" sur la base des
domaines repris dans cette composante de la CIF. C'est pourquoi la CIF utilise une liste unique

qui peut étre utilisée pour distinguer les activités et la participation dans la pratique.

1.3.1.3. Facteurs contextuels

Les facteurs contextuels représentent le cadre de vie, en général, d'une personne.

IIs se scindent en deux, les facteurs environnementaux et les facteurs personnels, et
peuvent avoir un effet sur une personne, sur son état de santé ou sur les états connexes de la
santé. Le handicap se caractérise comme le résultat de la relation complexe entre le probléme de
santé, les facteurs personnels, et des facteurs externes qui représentent les circonstances dans
lesquelles vit cette personne. C'est pourquoi des environnements différents peuvent avoir un

impact treés variable sur une personne présentant un probleme de santé donné.

Un environnement peuplé d'obstacles restreindra la performance, alors que d'autres

environnements pourvus de plus de facilitateurs permettront d'améliorer la performance. La
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société peut entraver la performance de certaines personnes soit parce qu'elle crée des obstacles
(e.g. acces inadapté aux batiments), soit parce qu'elle ne met pas a disposition les facilitateurs

nécessaires (e.g. aides techniques).

Les factenrs environnementaux désignent l'environnement physique, social et attitudinal dans lequel les

gens vivent et meénent lenr vie.

Les facteurs environnementaux correspondent aux facteurs externes a la personne et
peuvent avoir une influence positive ou négative sur la performance ou la capacité de la
personne, ou sur une fonction organique ou une structure anatomique de cette personne. Donc,
ils interagissent a la fois avec la composante Organisme (Fonctions organiques et Structures

anatomiques), et la composante Activités et participation.

IIs portent sur deux niveaux: le niveau individuel et le niveau sociétal. Le niveau
individuel comprend 'environnement personnel immédiat de la personne (y compris des milieux
comme le domicile, le cadre de travail et I'école), et correspond aux caractéristiques physiques et
matérielles, ainsi les contacts directs avec les autres (e.g. membres de la famille, connaissances,
voisins, amis). Le niveau sociétal correspond aux structures sociales, aux services, aux systemes
formels ou informels: les organismes et services liés au cadre de travail, les activités
communautaires, les organismes gouvernementaux, les services de communication et de

transport, les réseaux sociaux, ainsi que les lois et réglementations, les attitudes et les idéologies.

Les factenrs personnels représentent le cadre de vie particulier d'une personne, composé de caractéristiques
de la personne qui ne font pas partie d'un probleme de santé ou d'un des états de la sant.

IIs peuvent inclure le sexe, la race, 1'age, le mode de vie, les habitudes, I'éducation, l'origine
sociale, la profession, l'expérience passée et présente, les schémas comportementaux ou autres
caractéristiques sociodémographiques ou socioéconomiques. Ils peuvent avoir une influence sur
la genese d’une situation de handicap a un niveau quelconque (cf. voir schéma de la CIF plus

haut), mais pourtant ils ne sont pas classifiés dans la CIF.

1.3.2. Reconnaissance du handicap

En plus de définitions, il a fallu développer des instruments de mesure du handicap pour une

prise charge adéquate aux besoins.
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La reconnaissance du handicap concerne potentiellement 'ensemble des personnes
connaissant des situations de handicap, quel que soit leur age. Il s’agit de la reconnaissance par
une instance administrative ou assurantielle, de nature sociale, médicale, médico-sociale, voire
médico-légale, décernant une reconnaissance du handicap selon différents critéres et pouvant
mettre en place différents types de dispositifs, tels que les pensions, les allocations, les prestations
en nature (aides professionnelles) ou des droits d’acces prioritaires (travail, établissements

scolaires, etc.). Ces dispositifs sont destinés a améliorer la vie quotidienne des personnes

handicapées.
1.3.21. Taux dinvalidité, taux d’incapacité et lorigine des baremes: de la
compensation des blessures de guerre vers une reconnaissance officielle du
handicap

Au début du XXeéme siecle, avec le développement des politiques sur le droit a la
réparation, des barémes sont établis, cherchant a traduire la 1ésion d’'un organe en termes de
couts. En France, en 1919, le ministere des anciens combattants met en place un baréme' pour

calculer le montant d’une pension d’invalidité aux victimes de la premiere guerre mondiale.

Le plus souvent ces baremes s’expriment en pourcentage d’incapacité ou taux d’invalidité.
Pourtant, ils sont trés marqués par la prépondérance accordée aux lésions anatomiques plutot
quaux pertes de capacités. C’est la gravité intrinseque des lésions qui détermine 'ampleur de
I'indemnisation. Des baremes sont utilisés de la méme maniére pour les accidentés du travail (e.g.

bareme d’indemnisation des accidents du travail de 1939).

Depuis la loi handicap de 2005%, le droit a compensation est devenu un principe
fondamental, englobant les aides de toute nature. Méme si la loi apporte pour la premicre fois une
définition du handicap, présenter un probléme de santé ou une déficience n’est pas pour autant
synonyme de reconnaissance officielle comme personne handicapée. Depuis cette loi,
la MDPH est chargée de mettre en place des équipes pluridisciplinaires pour évaluer le handicap
et les besoins de compensation a partir des projets de vie des personnes qui ont constitué des
demandes. L.a composition de I"équipe pluridisciplinaire varie en fonction de la nature des besoins
ou du handicap de la personne concernée (médecin, psychologues, représentant des enseignants,

conseillé  d’insertion  professionnelle, responsable d’établissement médico-sociaux). La

Décret du 29 mai 1919 classification des infirmités en vue de la concession des pensions. Loi du 31 mars 1919 (pour
les invalides, veuves et orphelins de guerre) codifiée : ART. D. 2, JORF du 13 juin 1919.

? Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour Iégalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées, JORF du 12 février 2005.
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reconnaissance du handicap se définit a partir d’'une grille appelée guide-baréme' et détermine le
seuil pour l'acces a différents droits ou prestations. Le guide-baréme ne fixe pas de taux
d'incapacité précis mais indique des fourchettes de taux d'incapacité identifiant les différents
degrés de sévérité : 1éger (taux de 1 a 15 %), modéré (taux de 20 a 45%), important (taux de 50 a
75%), sévere ou majeur (taux de 80 a 95%). Le taux de 100 % est réservé aux incapacités totales
comme dans le cas d'un état végétatif ou d'un coma. Les seuils de 50 ou 80% peuvent ouvrir droit
a divers avantages et prestations (carte d’invalidité, carte de stationnement, AAH, allocation
d’éducation de Ienfant handicapé, situation prioritaire pour I'acces a 'emploi, etc.). Un taux de
50% correspond généralement a des troubles graves entralnant une géne notable dans la vie
sociale de la personne, mais 'autonomie est conservée pour les actes élémentaires de la vie
quotidienne. Un taux d’au moins 80 % correspond a des troubles graves entrainant une entrave

majeure dans la vie quotidienne de la personne avec une atteinte de son autonomie individuelle.

1.3.2.2. Vieillissement de la population et développement des grilles d’évaluation
de I'autonomie et la dépendance

Avec le vieillissement rapide de la population que connait la plupart des pays développés a
la fin du XXeéme siccle, il devient nécessaire de pouvoir mesurer les besoins des personnes agées

pour évaluer la charge de soins et d’aides potentielles ainsi que prévoir les couts engendrés.

Des chercheurs s’intéressent a évaluer 'autonomie et la dépendance. L'autonomie d'une
personne releve a la fois de la capacité et de la liberté : la capacité a se gouverner soi-méme
passant passe par la capacité de jugement et la liberté de pouvoir agir, accepter ou refuser en
fonction de ce jugement. Elle se réfeére au libre arbitre. La dépendance est I'impossibilité partielle
ou totale pour une personne d'effectuer sans aide les activités de la vie courante (physique,

psychique ou sociale), et de s'adapter a son environnement. Elle définit donc le besoin d’aide.

Les grilles élaborées pour évaluer la dépendance et/ou l'autonomie ont un objectif
généralement plus global que les baremes des invalidités. Elles cherchent a condenser en un seul
résultat une multitude d’informations, qualitatives et/ou quantitatives, associées a des facteurs de
pondérations différents, et correspondent a des situations et états trés divers. En contrepartie, ces
grilles peuvent se montrer difficiles 2 manier. Des outils plus simples d’utilisation ont vu le jour,

développés au niveau international ou national.

! Décret n°2007-1574 du 6 novembre 2007 modifiant 'annexe 2-4 du code de l'action sociale et des familles
établissant le guide-bareme pour l'évaluation des déficiences et incapacités des personnes handicapées, JORF n°259
du 8 novembre 2007.
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1.3.2.3. I’échelle des ADL de Katz

Les grilles d’évaluation ont d’abord commencé par mesurer la dépendance par des
questions portant sur des activités de la vie quotidienne (les ADL, activities of daily living).
L’échelle des ADL de Katz (Katz S et al. 1963; Katz et al. 1970) développée dans les années 60,
définit six activités considérées comme centrales pour réaliser un diagnostic de dépendance:
s’habiller, faire sa toilette, aller aux toilettes et les utiliser, se déplacer du lit au fauteuil, manger des
aliments déja préparés, controler ses selles et ses urines. Cette grille, simple et rapide d’utilisation,
est validée depuis et s’utilise a I’échelon international. Elle distingue les individus en huit groupes,
le groupe A correspondant aux personnes indépendantes pour les six activités et le groupe G
correspondant aux personnes dépendantes pour les six activités Le questionnaire d’évaluation est

disponible en annexe 1-1.

1.3.2.4. I’échelle des IADL de Lawton

A la méme époque, Lawton et Brody (Lawton et Brody 1969) développent I’évaluation
des activités instrumentales de la vie quotidienne (IADL, instrumental activities of daily living).
L’échelle IADL de Lawton cible huit fonctions permettant 'autonomie domestique et sociale:
utiliser le téléphone, faire ses courses, préparer les repas, laver le linge, faire le ménage, utiliser les
transports urbains, gérer son budget et prendre un traitement médicamenteux. Elle est largement
utilisée, également simple et rapide d’utilisation, et permet notamment de dépister les premiers
signes d’une démence dégénérative de type Alzheimer. Historiquement, les femmes sont évaluées
dans les huit items d’activités alors que le score des hommes ne tient pas compte de la
préparation des repas, de la lessive et du ménage. La cotation binaire en 0/1 résulte en un score
de 5 pour les hommes et de 8 pour les femmes, lorsquils ou elles sont totalement
indépendant(e)s. Ce score est de 0 pour le niveau de dépendance le plus élevé, pour les hommes

comme pour les femmes. Le questionnaire d’évaluation est disponible en annexe 1-2.

1325,  Lagrille AGGIR

L’instrument le plus utilisé en France pour évaluer la dépendance est la grille AGGIR

(autonomie gérontologie groupes iso-ressources) (Lioubov Aguilova 2014; Vetel, Leroux et
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Ducoudray 1998). Depuis 1997, elle est inscrite dans la loi frangaise' comme outil permettant de
déterminer le besoin d’aide et donc Déligibilité a la prestation spécifique dépendance (PSD),

devenue Pallocation personnalisée pour autonomie (APA) depuis 2001°.

Elle comporte dix variables « discriminantes » dites fondamentales. Deux de ces 10
variables visent a appréhender lautonomie mentale: la cohérence (comportement et
communication) et l'orientation (dans 'espace et le temps). Les autres variables correspondent a
des dimensions a forte composante physique : toilette, habillage, alimentation, élimination,
transferts, déplacements intérieurs et extérieurs, et communication a distance (e.g. téléphone,

alarme) (Coutton 2001; Roth 2004).

Un algorithme classe les combinaisons de réponses en six groupes iso-ressources (GIR),
le groupe 1 correspondant aux personnes les plus dépendantes (confinées au lit ou au fauteuil et
ayant perdu leur autonomie mentale, physique et sociale), et le groupe 6 correspondant a celles
totalement autonomes sur les items retenus. Seuls les quatre premiers GIR de la grille nationale
ouvrent droit a I'APA, a condition qu'ils répondent aux criteres d'age et de résidence. Le tableau

des correspondances des GIR est disponible en annexe 1-3.

A coté de I'évaluation de ces dix activités fondamentales, la grille AGGIR comprend
également sept autres variables, dites «illustratives», qui n’entrent cependant pas dans la
constitution des GIR: la cuisine, le suivi du traitement, la gestion de budget et des affaires
administratives, le ménage, les transports, les achats de biens, le suivi du traitement, la pratique
d’activités de loisir. Ces variables évaluent des activités instrumentales, a dominantes domestique

et sociale, plus complexes sur le plan cognitif.

1.3.2.6. Se «sentir» handicaper : la dimension subjective de I’évaluation du
handicap

Le ressenti, le vécu émotionnel et 'opinion de la personne sur sa condition physique,
mentale, ou sociale sont des dimensions qui interviennent de plus en plus dans I'appréciation du
handicap. L’évaluation faite par la personne elle-méme de sa propre situation n’a historiquement

pas souvent été prise en compte car sujette a trop de subjectivité et donc trop de fluctuations de

Loi n° 97-60 du 24 janvier 1997 tendant, dans l'attente du vote de la loi instituant une prestation d'autonomie pour
les personnes agées dépendantes, 2 mieux répondre aux besoins des personnes dgées par l'institution d'une prestation
spécifique dépendance, JORF n°21 du 25 janvier 1997.

’Loi n® 2001-647 du 20 juillet 2001 relative a la prise en charge de la perte d'autonomie des personnes agées et a
l'allocation personnalisée d'autonomie, JORF n°167 du 21 juillet 2001.

39



Chapitre 1.

mesure (Ville, Ravaud et Letourmy 2003): le point de vue sur sa propre situation est largement
influencé par son histoire personnelle et son milieu socioculturel. Par exemple, la perception de
son apparence physique et 'importance qu’on lui accorde peuvent étre fortement impactées par
des phénomenes de mode, par les médias ou la publicité. Ceci peut entrainer des vécus

émotionnels de handicap physique trés différents d’un individu a Pautre.

La subjectivité constitue une approche psychologique du handicap qui dépasse
I’évaluation des performances cognitives. La mesure du handicap apparait comme un consensus
entre Pévaluateur et I’évalué, consensus établi par le dialogue. La subjectivité entre désormais dans
beaucoup de définitions du handicap mais les outils intégrant cette dimension peuvent cependant
se montrer complexes, mélangeant des données propres au handicap avec d’autres éléments

comme I'appréciation de I’état dépressif.

Le dispositif Handitest' est un exemple d’indicateur qui évalue le handicap en tenant compte
de la subjectivité (Hamonet C et Magalhaes T 2001; Hamonet 2010g). Cette dimension s’illustre
par Tattitude face a des situations (peur, culpabilité, désir de vengeance, etc.), par la perception
des situations (sensation d’étre différent, d’étre faible, d’¢tre exclu, d’inspirer la pitié, etc.), par les

sentiments (espoirs, motivation, investissement personnel, démarche spirituelle, etc.), etc.

1.4. Epidémiologie du handicap

Connaitre le nombre de personnes handicapées dans une ville ou un pays est
naturellement une préoccupation pour le gestionnaire public qui veut savoir combien de
personnes sont concernées par les mesures en vigueur, pouvoir organiser les soins et les aides et
prévoir les couts. Potentiellement toute la population est concernée, a un moment de sa vie,
surtout avec le vieillissement de la population et I'augmentation du nombre de maladies

chroniques?.

Les travaux ¢épidémiologiques se sont traditionnellement préoccupés de repérer la

population atteinte de certaines déficiences ou maladies graves (OMS, 2011, The Word Bank -

! Handitest, version francophone — Présentation : http://handitest.free.fr/ (consulté le 3 novembre 2015).

? Selon 'OMS, les maladies chroniques sont des affections de longue durée qui en regle générale évoluent lentement
et nécessitent une prise en charge pendant plusieurs mois ou années. Cette définition regroupe les maladies non
transmissibles (diabéte, cancer, asthme...) et les maladies transmissibles persistantes (VIH-SIDA), certaines maladies
mentales (psychoses..) ou des atteintes anatomiques ou fonctionnelles (cécité, sclérose en plaques...).
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Social Protection, 2007). Cependant, avec le passage d’'un modéle médical a2 un modele social et le
développement des classifications du handicap, les travaux s’intéressent désormais a
I’épidémiologie du handicap au sens large du terme. Comme nous I'avons vu tout au long de ce
chapitre, le handicap est multifactoriel et peut étre appréhendé de multiples facons. Un méme
handicap peut engendrer des situations de handicap vécues trés différemment d’une personne a
Pautre. Ainsi, comparer les situations de handicap les unes aux autres s’avere étre un exercice

compliqué.

1.4.1. Sources statistiques de données sur le handicap

On peut distinguer différents types de producteurs de données permettant de quantifier le
handicap : les organismes internationaux (e.g. 'organisation de coopération et de développement
économiques ou OCDE, 'OMS), les administrations sociales (e.g. les MDPH, les agences
régionales de santé ou ARS), les systemes de protection sociale (e.g. la caisse nationale des
allocations familiales ou CNAF, La caisse nationale assurance maladie travailleurs salariés ou
CNAMTS, la caisse nationale d’assurance vieillesse ou CNAV), les ministéres (e.g. la direction
d’animation de la recherche, des études et des statistiques ou DARES du ministére du travail ; la
direction de la recherche, des études, de I’évaluation et des statistiques du ministere de la santé),
et autres Instituts nationaux ou locaux d’étude et de recherche plus ou moins spécialisés sur le
sujet (e.g. FINSERM, le centre national de la recherche scientifique ou CNRS, linstitut national

de la statistique et des études économiques ou INSEE, le CTNERHI).

Ces différents producteurs d’informations fournissent des données administratives,
comme par exemple le nombre et le montant des prestations attribuées (aides, pensions,
allocations), le nombre de cartes en circulation (stationnement, invalidité, etc.), le nombre de
soins effectués et remboursés, le nombre de personnes vivant en établissements médico-sociaux,
le nombre de travailleurs handicapés employés, le nombre de chémeurs, etc. Ils fournissent aussi
des données déclaratives, notamment par la diffusion de questionnaires qui peuvent se révéler
tres riches en informations en approchant les différentes dimensions du handicap ainsi que les
conséquences engendrées. C’est le cas notamment des recensements nationaux intégrant certaines

questions sur le handicap (Altman et Barnartt 2006) (e.g. la Zambie a ajouté six questions du

41



Chapitre 1.

« Washington group' » a son recensement de 2006), ou des enquétes internationales (e.g. enquétes
de POMS?) ou nationales (e.g. I'enquéte HS’ en France). L.a mise en place d’'un questionnaire pour
la mesure du handicap peut s’avérer difficile car il faut veiller a 'adéquation entre les questions
posées et les concepts que lon cherche a mesurer, a la manic¢re dont ces questions sont
organisées et formulées, a I'extrapolation des résultats, etc. L.a facon dont sont rédigées les
questions, de méme que la source de collecte et 'objectif sous-jacent de 'enquéte peuvent avoir
un impact sur les estimations de prévalence, et c’est d’ailleurs la raison pour laquelle ces
estimations varient grandement d’un pays a l'autre, mais aussi a l'intérieur des pays (Cambois,
Robine et Mormiche 2007; Ikeda, Murray et Salomon 2009; E. M. Andresen et al. 2000; White
2011).

1.4.2. Estimations de la prévalence a partir des sources de POMS et de Penquéte
frangaise Handicap-santé

La prévalence® est une notion issue de I’épidémiologie traditionnellement rapportée aux
phénomeénes des mondes médicaux tels que des estimations sur les déficiences et les maladies. La
prévalence du handicap résulte d’une relation complexe et dynamique entre les probléemes de
santé et les facteurs contextuels, tant personnels qu’environnementaux, ce qui rend difficile une
estimation exhaustive. Néanmoins rien n’exclut de l'utiliser pour quantifier les phénomenes

médico-sociaux tels que les limitations d’activités ou la participation sociale.

1.4.2.1. Estimations mondiales de la prévalence du handicap : les sources utilisées
par PTOMS

Dans son rapport mondial sur le handicap 'OMS rapporte des estimations de la

prévalence du handicap basées sur deux sources de données (OMS 2011): 'enquéte sur la santé

e « Washington group » sur le handicap est un comité d’experts international, qui joue un réle de conseil en vue de
faciliter la mesure du handicap et les comparaisons de données entre pays. Il a été créé en 2001 par la Commission de
statistique des Nations Unies. Il adopte une approche du handicap fondée sur la CIF et se conforme aux principes et
pratiques des agences nationales de statistiques tels que les définit la Commission de statistique de 'ONU. Le
questionnaire élaboré par le Groupe de Washington couvre six domaines fonctionnels ou fonctions essentielles : la
vue, loufe, la mobilité, les fonctions cognitives, Dentretien personnel et la communication.
http://www.cdc.gov/nchs/washington group.htm(consulté le 3 novembre 2015).

2 Cf. voir le paragraphe suivant pour la présentation des enquétes de POMS, paragraphe 1.4.2.1.

* Cf. voir le paragraphe sur la présentation de 'enquéte Handicap-santé, paragraphe 1.4.2.2.

*La prévalence d’un phénomene est le nombre de cas observés dans une population donnée, a un moment donné,
rapporté a 'ensemble de la population.
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dans le monde (world health statistics, WHS)" et ’étude sur la charge mondiale de morbidité
(global burden of disease, GBD)?. Ces deux sources ne sont pas comparables entre elles car
n’approchent pas le handicap de la méme maniere. Elles présentent toutes deux des limites en
mati¢re de mesure de handicap, comme l'influence des différences culturelles sur les exigences

fonctionnelles et ’autoévaluation.

L’enquéte WHS menée en 2002-2004 concerne 59 pays, soit 64% de la population
mondiale. Elle consiste en des entretiens personnels avec les ménages et constitue la plus vaste
étude internationale sur la santé et le handicap a avoir utilisé un questionnaire unique et des
méthodes uniformes pour recueillir des données comparables dans plusieurs pays. Le cadre
conceptuel et les domaines fonctionnels utilisés dans cette enquéte proviennent de la CIF (OMS,
2001). Le questionnaire couvre la santé des individus dans divers domaines, la réactivité du
systeme de santé, les dépenses des ménages et les conditions de vie (Ustiin et al. 2003). Les
données fournies par cette enquéte permettent d’estimer la prévalence du handicap au niveau
mondial, au moyen d’une pondération. Le choix des pays participant a ce projet a d’ailleurs été
fonction d’une représentativité a ’échelle mondiale. Des analyses multi-pays ont permis de
sélectionner un ensemble de domaines: les fonctions mentales, la cognition, les relations
interpersonnelles, la mobilité, la douleur, le sommeil et Pénergie, les soins d’hygiene personnelle,
et la vue. Selon un systeme de notation pour les modalités de réponse un score de 0 (« aucune
incapacité ») a 100 («incapacité totale ») a été calculé pour 'ensemble des domaines. Le seuil de
40 a ensuite été choisi pour que les personnes qui rencontraient des difficultés fonctionnelles
importantes dans leur vie quotidienne soient considérées comme « handicapées ». Pour
Pestimation de la prévalence des personnes souffrant de difficultés fonctionnelles tres
importantes le seuil a été fixé a 50. Une limite a cette enquéte repose sur le choix de ces seuils qui

ont fait 'objet de débats.

Sur ensemble des 59 pays le taux moyen de prévalence du handicap (selon le seuil de 40)
parmi les adultes (agés de 18 ans et plus) est de 16%, soit environ 650 millions d’individus sur les
4,2 milliards d’adultes estimés en 2004 (United nations 2007). Ce taux varie de 12% dans les pays
a revenu ¢élevé a 18% dans les pays a faible revenu. Cette variation introduit d’ailleurs notre partie
suivante sur les problématiques d’inégalités que liées au handicap puisque la prévalence du
handicap est plus forte parmi les populations les plus pauvres. On observe que tous pays

confondus la prévalence pour le quintile le plus pauvre est deux fois supérieure a celle pour le

Y Voir : http://www.who.int/gho/publications/world health statistics/en/ (consulté le 3 novembre 2015).
? Voir : http://www.who.int/healthinfo/global burden disease/GBD_report 2004update_full.pdf?ua=1 (consulté
le 3 novembre 2015).
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quintile le plus riche (respectivement 21% et 11%). On remarque aussi que le handicap touche
plus les femmes que les hommes (respectivement 19% et 12%), et naturellement les tranches
d’ages plus élevées (9% pour les 18-49 ans contre 38% pour les 60 ans et plus). Le taux moyen de
prévalence des difficultés tres importantes (selon le seuil de 50) est estimé a 2% parmi les adultes,
soit environ 92 millions de personnes en 2004. Le tableau présentant ces chiffres ainsi que deux
représentations graphiques (issus du rapport mondial sur le handicap, (OMS 2011)), sont

disponibles en annexes 1-4 et 1-5.

La deuxiéme source de données utilisée par TOMS, a savoir GBD a été lancée a I'initiative
de la Banque Mondiale afin d’évaluer la charge relative de la mortalité prématurée et du handicap
causée par diverses maladies ou traumatismes, ou par d’autres facteurs de risque, la ou les
données le permettent (The World Bank 1993; Murray 1997). Le calcul du nombre d’années
vécues avec une incapacité (AVI) s’appuie sur un ensemble de domaines essentiels sur le plan de
la santé : la mobilité, la dextérité, le plan affectif, la douleur, la cognition, la vue et Pouie.
Toutefois, il ne tient pas compte des facteurs environnementaux. L’étude GBD 2004 attache une
attention considérable a la cohérence interne et a la comparabilité des estimations entre
populations (Mathers, Lopez et Murray 2000). Les estimations de cette étude se fondent sur une
valeur limite déterminée a partir des pondérations moyennes du handicap. Plusieurs limites a
cette étude sont relevées. D’abord, on ne peut pas se baser uniquement sur les problémes de
santé et les déficiences pour faire le bilan global du handicap. S’ajoute a cela le manque de
données concernant certaines régions du monde, et finalement lincertitude concernant les
méthodes d’évaluation des sévérités des handicaps, reposant pour la plupart sur des études

publiées ou sur I’avis des experts, et peuvent étre considérées comme arbitraires.

Les résultats d’estimation suggerent que 19% de la population adulte mondiale (15 ans et
plus) vit avec un « handicap modéré a sévere », et 4% de la population adulte souffre d’un «
handicap sévere », correspondant a des problemes de santé tels que la tétraplégie, la dépression
sévere ou la cécité. Les disparités entre pays sont moins fortes que celles rapportées a partir de la
WHS 2004, en partie parce que les estimations nationales ont été extrapolées a partir d’analyses

régionales. Le tableau présentant ces résultats est disponible en annexe 1-6.

Les résultats de prévalence provenant des deux sources de POMS sont malgré tout

relativement similaires. Ce qui n’est pas le cas des enquétes nationales et des recensements, qui,
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en raison de I'absence d’approche commune concernant les définitions du handicap et les

. . A : 1
questionnaires des enquétes, ne sont pas directement comparables .

1.4.2.2.  Estimations francaise de la prévalence: I'enquéte francaise Handicap-
Santé

En 1995, un projet inédit est lancé en France (Bouvier 2011a): le projet « handicap-
incapacité-dépendance » ou HID? Au terme de ce vaste projet, en 1999, HID constitue une base
de données tres riche et est la seule source disponible pour ’évaluation du nombre de personnes
handicapées ou dépendantes en France, selon de multiples critéres. Elle permet de recenser la
population potentiellement éligible aux politiques publiques en vigueur. Elle vise 2 une meilleure
connaissance des caractéristiques de la population de francaise en termes de déficiences,
limitations d’activités et conditions de vie (e.g. ressources, scolarité, emploi, loisirs) mais aussi
d’environnement (e.g. logement, transport) et d’aides (humaines et techniques). C’est la premicre

¢tude qui a permis de lier inégalités sociales et handicap.

Dans les années 2000, le contexte législatif évolue, notamment plusieurs dispositifs
concernant la dépendance et le handicap sont mis en place et la loi handicap de 2005° engage un
tournant dans la lutte contre les inégalités. La loi relative a la politique de santé publique 2004*
marque aussi cette époque en instaurant une démarche structurée pour la définition, la conduite
et I'évaluation des politiques de santé en France. Elle fixe des objectifs quantifiés a atteindre en
2008. Lefficacité des programmes de santé mis en ceuvre dans le cadre de cette loi devait étre
suivie annuellement et évaluée tous les 5 ans. C’est pourquoi, des 2005 PINSEE et la DREES
décident de renouveler I'enquéte HID en tenant compte des enseignements retenus et en
I’adaptant au nouveau contexte institutionnel, fournissant de nombreux indicateurs de suivi des
prestations (e.g. APA, PCH) et autres indicateurs de suivi de la loi de 2004 (e.g. maladies

chroniques, déficiences et limitations associées).

' Voir le graphique en annexe 1-7 issu du rapport mondial sur le handicap de TOMS 2011 qui rend compte de ces
différences.

? Voir sur le site de PINSEE: http://www.insee.fr/fr/themes/document.asprref id=irsoc022 (consulté le 3
novembre 2015).

® Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour Iégalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées, JORF du 12 février 2005.

*Loi n° 2004-806 du 9 aotit 2004 relative 2 la politique de santé publique, JORF n°185 du 11 aott 2004.
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L’objectif de ce nouveau projet est aussi d’y intégrer Porientation européenne Eurostat'.
Eurostat vise a contraindre les Etats membres a réaliser périodiquement une enquéte comportant
un questionnaire commun ECHIS (european core health interview survey). C’est pourquoi une
partie importante sur la santé (partie «santé ») qui n’existait pas dans HID est incluse au
questionnaire et comprend un mini module européen’. La collecte de données sur les recours
médicaux est une innovation importante par rapport a HID pouvant apporter des informations
sur des domaines encore mal connus mais qui paraissent essentiels, comme les fréquences de
recours aux soins. I’enquéte HS® aborde le recours aux soins de médecine générale et dentaires,
mais aussi aux soins de spécialistes et paramédicaux (ophtalmologiste, rhumatologue, radiologue,
kinésithérapeute, etc.) et aux actes de prévention et dépistage (mesure de la tension artérielle,
mesure du taux de cholestérol, mammographie, coloscopie, etc.). De plus I'appariement de
I'enquéte HS avec les données du systeme national d’information inter-régimes de ’assurance
maladie (SNIIRAM) permet de disposer, pour environ 75% des personnes enquétées4, de
données médicales administratives telles que les montants remboursés pour les soins et les
médicaments, le nombre de visites médicales, les hospitalisations, le nombre de bénéficiaires du

dispositif d’affection de longue durée (ALD), etc.

Cette enquéte est au cceur du dispositif d’enquétes quinquennales sur la santé, consistant
en une alternance entre une enquéte HS tous les dix ans (sur le modele de 'enquéte HID) et une

enquéte santé tous les dix ans (sur le modele de enquéte décennale sur la santé et les soins

médicaux de 2003°).

Le projet HS a démarré en 2005 et a abouti en 2011 a la diffusion d’une base de données
riche et complete, composée de deux volets : un volet « ménages » appelé HSM (Handicap-santé
ménages, collecté d’avril a octobre 2008) comprenant 29 931 personnes vivant en ménage
ordinaire, et un volet « institutions » appelé HSI (Handicap-santé institutions, collecté d’octobre
a décembre 2009) comprenant 9 104 personnes hébergées dans 1 519 institutions médico-sociales

(maisons de retraites, établissements pour adultes handicapés, établissements psychiatriques, etc.).

N7 : : : ‘
Voir : http://ec.curopa.cu/eurostat/fr/web/microdata/european-health-interview-survey (consulté le 3 novembre
2015).

Ce mini-module européen est destiné a donner une mesure de la santé, homogene dans les pays européens, en

posant une série de trois questions sur la santé percue, I'existence de maladies chroniques et la santé fonctionnelle.
Ces trois questions ont vocation a étre posées dans toutes les enquétes ayant trait de pres ou de loin a la santé.

3http:[ /www.drees.sante.gouv.fr/les-enquetes-handicap-sante,4267.html (consulté le 3 novembre 2015).

“La part des NIRPP finalement retrouvés a partir des informations collectées au titre du volet ménage n’a atteint que
75 %. (NIRPP : numéro national d’identification au répertoire des personnes physiques. Les enquétés le connaissent
le plus souvent sous 'appellation « numéro de sécurité sociale »).

> Voir sur le site de PINSEE, a: http://www.insee.fr/fr/methodes/default.asp?page=sources/ope-eng-sante.htm
(consulté le 3 novembre 2015).
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11 est important de noter que les différences de questionnement entre les volets ne permettent pas
de définir des indicateurs simples et bien comparables : le logement et les probléemes

d’accessibilité n’ont pas le méme sens en ménage ou en institution.

De plus une enquéte ad hoc a été réalisée aupres de 5 000 aidants informels (parents,
voisins, amis, etc.) sélectionnés a partir de HSM ; c’est 'enquéte HSA (Handicap-santé aidants,
collecté d’avril a octobre 2008). Il s’agit d’aborder de facon détaillée les répercussions sur la vie de
Paidant de P'aide quil apporte a la personne interrogée. Enfin, cinq projets' ont été sélectionnés
afin de soumettre a une démarche qualitative les protocoles des enquétes HSM et HSA. L’objectif
est d’évaluer la pertinence des choix méthodologiques retenus dans HSM et HSA, d’éclairer les
utilisateurs de I'enquéte sur les précautions a prendre avant d’utiliser les données et de formuler

. . . N o R 2
des recommandations d’amélioration pour les futures enquétes portant sur les mémes themes”.

L’enquéte HS proprement dite est un questionnaire de 162 pages en format édité. Pour
pallier les biais éventuels de déclaration’, le questionnaire aborde la question du handicap sous
tous ses aspects: ’état de santé global, les maladies et accidents, les symptomes et complications,
les déficiences (quelles soient physiques, sensorielles ou cognitives), les limitations fonctionnelles
(e.g., marcher, monter les escaliers, suivre une conversation, voir et entendre), les restrictions
d’activité (e.g., les soins d’hygiene personnelle, les taiches ménageres, sortir de son logement), les
restrictions de participation sociale (e.g., opportunités sur le marché du travail, parcourt scolaire,
loisirs), les différentes aides recues ou dont les individus auraient besoin (techniques, humaines,
financieres) mais aussi les conditions de vie, les revenus, 'environnement familial ou amical, ou
encore l'accessibilité des lieux publics ou privés et les discriminations subies®. Les pondérations
fournies par FINSEE permettent d’avoir des données représentatives de la population francaise
vivant a domicile, et en institution. Dans le cas ou la personne interrogée présente des difficultés
pour répondre au questionnaire elle peut étre aidée par un tiers, ou bien, dans les cas les plus

séveres, quelqu’un peut répondre a sa place (membre de sa famille, aidant professionnel, etc.).

Y Les cinq projets post-enquéte : (1)Circulation de I'enquéteur, relations familiales et aide informelle ; (2)Approche
qualitative du recueil des données de santé mentale ; (3) I’aménagement du logement, son accesslblhte et les aides
techniques: usage et besoins, connaissance des dispositifs ; (4) L utilisation des méthodes d’évaluation contingente de
Paide informelle apportée aux personnes en perte d’autonomie ; (5) Etude sur le mode d’évaluation de I’aide humaine
dans la relation de couple et dans la relatlon parent aldant - enfant aidé. Dlspornble a:

enguetes handlcap—sante hsm-hsa-hsi/ (consulte le 3 novembre 2015).

*Voir le schéma d’ensemble de I'enquéte Handicap-santé en annexe 1-8 (représentation chronologique).

3 .. , . R , . . . .
Ces biais de déclarations peuvent étre par exemple des sous-déclarations du fait de « I’habitude de vivre avec le
handicap », considérer certaines déficiences comme « normales a leur age ».
4 . , . , . A . .

Voir en annexe 1-9 la présentation des thématiques de 'enquéte Handicap-santé.
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L’enquéte recueille aussi les fréquences de recours au systeme de santé ainsi que toutes les

informations concernant les caractéristiques sociodémographiques.

I’échantillonnage sera abordé plus précisément lors de la présentation des données
utilisées dans les chapitres suivant (le chapitre 2 présente HSM et le chapitre 3 présente HSI)

pour la réalisation des études empiriques.

La présentation générale de enquéte a fait I'objet d'un document de travail (Ibid.)ou
figurent des résultats descriptifs par tranche d’age. Pour I’ensemble de la population', on observe
une part croissante de personnes déclarant des limitations d’activités a cause d’un probléme de
santé selon ’age : cette part représente 6% de la population agée de moins de 20 ans, elle dépasse
les 30% chez les personnes ayant plus de 50 ans, elle est supérieure a 60% pour les personnes
agées de plus de 75 ans et atteint des taux proches de 90% aux ages les plus élevés (90 ans et
plus). Une évolution similaire en fonction de I'age s’observe pour la prévalence de personnes
déclarant au moins une maladie chronique ainsi que la prévalence des personnes ayant des
altérations de I’état fonctionnel (motrices, sensorielles, cognitives). Les tableaux détaillant ces

proportions figurent en annexes 1-10 a 1-14.

Des analyses de la prévalence du handicap de 'IGAS et de 'IRDES s’appuient sur les
données de l'enquéte HS (Lengagne et al. 2015; Abrossimov et Chereque 2014). Notons
quenviron 11.5% de la population francaise agée de plus de 15 ans serait en situation de
handicap selon la définition large issue de la loi handicap de 2005. En ce qui concerne la
reconnaissance administrative, moins de 6% des adultes agés de 20 a 60 ans bénéficie d’au moins
une allocation (parmi PAAH, la pension d’invalidité, la rente d’incapacité, la pension militaire
d’invalidé, PACTP, la PCH) et 2% ont une carte d’invalidité ou de stationnement prioritaire. Ces
analyses rapportent certaines disparités de répartition sociodémographique. Par exemple, parmi
les personnes agées de 20 a 60 ans déclarant au moins une limitation motrice, 36% sont des
hommes et 64%, des femmes. On observe aussi qu’un tiers des personnes de 20-59 ans déclarant
au moins une limitation motrice ont un revenu mensuel (par unité de consommation) inférieur ou
égal a 861€ et que seulement 12% des personnes de 20-59 ans déclarant au moins une limitation
cognitive ont un niveau de dipléme au moins équivalent au bac. Pour plus de détails, les tableaux

sont disponibles en annexes 1-15a 1-17.

! Analyses descriptives sur 'ensemble de la population HSM et HSI.
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1.4.23.  Vieillissement, urbanisation, maladies chroniques: la prévalence du
handicap en augmentation

La relation, ici, est claire : le risque de handicap augmente a mesure que 'on avance en
age. Ces Dong, il n’est pas étonnant que la prévalence du handicap augmente dans les sociétés qui
connaissent un vieillissement de la population. Ce vieillissement mondial de la population est
expliqué par le nombre croissant de personnes parvenant a un age avancé mais également par la
baisse de la natalit¢é (OMS 2011). Il s’agit d’une transition démographique d’une importance
historique, que connaissent les pays a revenu élevé (United Nations 2007; Mathers et Loncar

2006; Ronald Lee 2003).

Au vieillissement de la population s’ajoute aussi 'augmentation mondiale des problémes
de santé chroniques, comme le diabéte, les maladies cardiovasculaires, les cancers, les maladies
respiratoires ou les maladies mentales. Les maladies chroniques sont d’ailleurs la premiére cause
de mortalité dans le monde'. En France, elles touchent pres de 20 % de la population et sont
Pune des causes principales de décés et de handicap’. Ces maladies chroniques, lorsqu’elles ne
sont pas liées a 'avancée dans I’age (thumatismes, arthrose, certains cancers, maladies neuro-
dégénératives telles qu’Alzheimer, etc.) peuvent étre dues aux changements des modes de vie et
aux changements de lenvironnement liés notamment a l'urbanisation (DREES 2015; OMS
2011). La mondialisation se caractérise par une forte urbanisation des territoires et s’accompagne
fréquemment de nouvelles habitudes alimentaires mais aussi de la sédentarité, de la pollution, des
conditions de stress, des conditions de circulation difficiles, etc. Elle se caractérise également par
Paccentuation de la pauvreté dans certaines régions du monde laissées a I'abandon, qui
connaissent des conditions de travail précaires et parfois dangereuses (accidents, problemes
respiratoires, problemes musculo-squelettique, etc.), de la malnutrition sévere (carences, retard de
développement, tec.), des réseaux de prostitution favorisant la transmission de maladies

sexuellement transmissibles, etc.

Les maladies chroniques, qu’elles soient provoquées par le vieillissement, I'urbanisation
ou la pauvreté sont des affections de longue durée qui en regle générale évoluent lentement et,
par conséquent, leur prise en charge est demandeuse de suivis a long terme c’est-a-dire de soins a
répétition et de surveillance. Ces deux phénomeénes, a savoir le vieillissement de la population et

l'augmentation des maladies chroniques, obligent a changer la facon d’organiser les systemes de

1 . . o )
http://www.who.int/topics/chronic diseases/fr/ (consulté le 3 novembre 2015).

http://www.invs.sante.fr/Dossiers-thematiques /Maladies-chroniques-et-traumatismes (consulté le 3 novembre

2015).
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santé aussi bien sur le plan du financement que sur le plan logistique. IlIs constituent un défi

d’adaptation pour les systémes de santé.

1.5. Problématiques actuelles liées au handicap: les grandes

exclusions des personnes en situation de handicap

Dans la démarche qui vise a supprimer les obstacles et a réduire les inégalités auxquels les
personnes handicapées font face, la deuxicme composante qui entre en jeu a coté de la
détermination du nombre de personnes concernées est de connaitre leurs conditions de vie. Nous

allons maintenant décrire et analyser les grandes disparités qui touchent cette population.

Le découpage des problématiques liées au handicap suit un schéma posant a la fois les
constats descriptifs de la situation médio-socio-économique de cette population ainsi que les

questions d’accessibilité que ces constats soulevent.

1.5.1. Disparités sociales et vulnérabilité

1.5.1.1.  Emploi, formation, éducation et pauvreté

Une étude de TOCDE menée dans 27 pays rapporte que les personnes handicapées en
age de travailler souffrent d’'importants désavantages sur le marché du travail (OCDE 2009). La
France n’échappe pas a ce constat : le taux d’emploi et le niveau de formation des personnes en
situation de handicap restent tres médiocres, et ce, malgré I'obligation d’emploi a hauteur de 6%
des personnes handicapées par les entreprises'. [’-IGAS confirme ce constat en soulignant la
précarité des personnes en situation de handicap face a I'emploi: le taux d’emploi dans les
entreprises de plus de 20 salariés était de 3% dans le secteur privé et de 4% dans le secteur public

en 2011 (Abrossimov et Chereque 2014).

Ceci constitue un premier type d’obstacle que rencontrent les personnes handicapées a

Paccessibilité en général : les normes et politiques existantes ne sont pas respectées.

I’IGAS (Ibid.) montre également que la proportion de chomeurs au sein des personnes

handicapées est deux fois supérieure a celle de la population générale (21% vs 9%) et ils sont pres

! Loi n® 87-517 du 10 juillet 1987 en faveur de 'emploi des travailleurs handicapés, JORF du 12 juillet 1987.
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de deux fois moins a posséder un emploi (35% vs 64%)". Le maintien dans ’emploi est également
trés insuffisant: les risques de désinsertions professionnelles sont trés élevés faute
d’aménagement ou de changement de poste lorsque le handicap survient (Jenkins et Rigg 2004).
En 2012, pres de 65 000 personnes sont entrées dans le régime d’assurance chomage suite a leur
licenciement pour inaptitude physique, la mention « handicap » ne figurant pourtant pas comme

motif de licenciement.

Les personnes handicapées présentent des niveaux d’éducation plus faibles (Abrossimov
et Chereque 2014). En 2011, la moitié des personnes ayant un handicap reconnu ont un niveau
inférieur ou égal au brevet d'études du premier cycle du second degré (BEPC) contre un tiers
dans la population générale. Enfin, 'acces a la formation continue est quasi inexistant. I’offre des
organismes de formation ne couvre pas les besoins spécifiques de formation des travailleurs

handicapés (e.g. horaires, acces aux locaux, pédagogie, etc.).

L’attitude parfois discriminante d’autrui face au handicap constitue le deuxi¢me type
d’obstacle a TI'accessibilité des personnes handicapées (Hamonet 2010h; OMS 2011; Jacob et
Jousserandot 2013). Les croyances et les préjugés créent des barrieres a 'éducation et a 'emploi.
C’est le cas par exemple de lattitude des enseignants ou méme des autres enfants qui peuvent
affecter Iinclusion des enfants handicapés dans les écoles ordinaires. Les idées fausses des
employeurs selon lesquelles les personnes handicapées sont moins productives, ainsi que leur
méconnaissance des politiques et aides possibles en vigueur (aménagements de poste) limitent les
possibilités d’emploi. Le bilan fait par la haute autorité de lutte contre les discriminations et pour
Iégalité en 2010 (HALDE 2010) confirme lattitude discriminante des employeurs, puisque le
deuxiéme critére de réclamation invoqué est le handicap (19%), derriere I'origine (27%), et loin

devant la troisiéme cause, le genre (4.5%).

Aux attitudes négatives de 'environnement face au handicap vient s’ajouter un manque
d’accessibilité de nature architectural et logistique : dans de nombreux cas, les batiments, les
systemes de transport et 'information ne sont pas accessibles a tous. Par exemple le manque
d’acces au transport peut étre dissuadant dans la recherche d’'un emploi (Hamonet 2010h; OMS

2011; Abrossimov et Chereque 2014).

Du fait d’'un niveau plus faible de formation (initiale et continue), les personnes
handicapées atteignent plus difficilement des postes a responsabilité. Ainsi, 6% des travailleurs

handicapés sont cadres contre 18% dans la population générale. Ce qui explique en partie, qu’en

! Tableau issu du rapport IGAS et présentant ces chiffres est disponible en annexe 1-17.
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plus d’avoir une probabilité plus grande de ne pas travailler, les personnes handicapées sont en
général moins bien rémunérées lorsqu’elles ont un emploi (Hamonet 2010h; Abrossimov et

Chereque 2014).

En conséquence de cette précarité face a 'emploi les taux de pauvreté sont plus élevés
chez les personnes handicapées (Saunders 2006; Meyer et Mok 2008; She et Livermore 20006). En
moyenne, les ménages ayant une personne handicapée en leur sein sont plus fréquemment
désavantagés en termes de revenu (Parodi et Sciulli 2008) : ce manque de ressources fait que les
personnes handicapées se retrouvent davantage en situation de précarité socioéconomique. De
plus, elles font face a des couts liés au handicap (Mitra, Findley et Sambamoorthi 2009; Zaidi et
Burchardt 2005), des frais qui augmentent pour elles le risque, a revenu égal, d’étre plus pauvres

que les autres’.

1.5.1.2. Marginalisation et dépendance

Les probléemes d’accessibilités auxquels font face les personnes handicapées créent une
marginalisation de cette population (Jacob et Jousserandot 2013). En plus d’une mise a écart du
systeme scolaire et du marché de I'emploi, la plus forte probabilité de pauvreté mélée aux
obstacles architecturaux engendrent une moindre fréquence des sorties hors du domicile, y
compris des sorties de loisirs. De plus, le recours a des solutions de placement en institution, le
manque de soutien a la vie en communauté, et le manque d’acces aux technologies de
I'information et de communication (téléphone, télévision, internet) font que les personnes

handicapées se retrouvent souvent isolées et dépendantes d’autrui.

Dans une enquéte portant sur 1 505 adultes handicapés (hormis les personnes agées) aux
Etats-Unis, 42 % ont signalé ne pas avoir pu sortir d’un lit ou d’une chaise parce que personne
n’était la pour les aider (Hanson, Neuman et Voris 2003). Les institutions de long séjour seraient
responsables d’'un manque d’autonomie et de 'isolement des personnes handicapées vis-a-vis du
reste de la communauté. D’un autre coté, le recours exclusif a I'aide informelle (e.g. famille,
voisins, amis) peut avoir des conséquences négatives pour les personnes qui s’en chargent : stress,
isolement et perte d’opportunités socio-économiques. Malgré 'importance de leur soutien dans le
quotidien des personnes en situation de handicap, I'aide informelle est peu étudiée et reconnue.
C’est pourquoi enquéte HSA a été associée a 'enquéte HSM pour aborder les répercussions de

'aide sur la vie quotidienne de I'aidant, sur le plan professionnel, familial, ou amical. Elle permet

b of. voir le paragraphe 1.5.5. sur les cotts directs et indirects a la fin du chapitre 1.

52



Chapitre 1.

aussi de comprendre la fagon dont l'aide non professionnelle s’articule ou non avec une aide

apportée par des professionnels.

1.5.2. Un moins bon état de santé et un moindre recours au systéme de santé

D’apres la littérature, les personnes handicapées semblent étre confrontées a des
difficultés dans l'acces aux services de santé, alors méme qu’ils connaissent un niveau de santé

inférieur (DREES, 2015, OMS, 2011; Lengagne et al., 2015).

1.5.2.1. Des besoins de santé supérieurs

Il ressort des études que les personnes handicapées sont en moins bonne santé que
I'ensemble de la population : la morbidité et la mortalité sont plus élevées qu'en population

générale (Prince et al. 2007).

Le handicap est associé a des affections primaires c’est-a-dire des pathologies a l'origine
d’une déficience, d’une limitation fonctionnelle ou d’une restriction a la participation (e.g. arthrite,
glaucome) (Field 2007). Les personnes handicapées se trouvent également vulnérables a des
problémes de santé secondaires, comme la dépression face a leur situation (Prince et al. 2007), ou
lostéoporose courante chez les personnes présentant une paralysie cérébrale (Henderson et al.
2002; Turk et al. 2001). Les personnes handicapées ont aussi les mémes problémes de santé que
le reste de la population, des maladies sans aucun lien avec leur handicap. Elles peuvent étre plus
vulnérables a certaines maladies chroniques (e.g. hypertension artérielle, maladie cardiovasculaire,
diabete) en raison d’un surcroit de comportements a risque, telles quune plus grande inactivité
physique, le tabagisme, I'alcoolisme ou la mauvaise alimentation (Havercamp, Scandlin et Roth
2004; Rimmer et Rowland 2008). Elles sont aussi davantage exposées au risque de violences (en
particulier les personnes présentant une déficience intellectuelle) et au risque de traumatismes
involontaires, comme les chutes et les accidents domestiques (Peckham 2007; Sinclair et Xiang

2008; Li-Ching Lee et al. 2008; Chen et al. 2007; Audrey A. Reichard et al. 2007).

Les personnes handicapées peuvent présenter un mauvais état de santé bucco-dentaire qui
se caractérise par le développement de pathologies infectieuses (e.g. maladies carieuses et
parodontales), en lien avec une modification de la qualité ou quantité de salive (due a des troubles

immunitaires, la prise de certains médicaments), une mauvaise hygi¢ne (notamment chez les
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sujets dépendants), ou encore la consommation de tabac ou d’alcool plus fréquente (Jensen et al.
2008; Lengagne et al. 2015; Pezzementi et Fisher 2005). Le cumul des déficiences avec d’autres

problémes de santé est donc fréquent et rend la situation encore plus complexe.

1.5.2.2. Des besoins non satisfaits : un probleme d’accés aux soins

A 4ge et a sexe égaux, Iexistence et I'importance des problémes de santé sont d’abord
liées a la position sociale et au niveau d’études. C’est ce qu’on appelle le « gradient social de
santé» (DREES 2015; Tubeuf 2009). Le probleme sous-jacent a ces difficultés socioéconomiques
concerne les difficultés d’acces au systetme de santé. On observe des différences de
consommation médicale a besoin de soins égal selon le niveau de revenu ou la catégorie sociale
(Jusot et Wittwer 2009), notamment pour les soins spécialisés et dentaires (Devaux 2013; Tubeuf
2009). Plusieurs travaux s’accordent sur I'importance des barrieres financiéres induites par les
couts laissés a la charge des patients, que ces derniers soient ou non couverts par le biais
d’assurances privées (Or, Jusot et Yilmaz 2009; Després et al. 2011; van Doorslaer, Koolman et
Jones 2004). De plus, notons que les faibles niveaux d’éducation des catégories sociales les moins
¢levés sont associés a des difficultés de communication avec les médecins ou des problemes de
compréhension relatifs aux dispositifs du systeme de soins. Les individus les moins instruits sont
moins bien informés et sont moins a méme de pouvoir exprimer clairement leurs besoins

spécifiques.

La barriere financiére est d’autant plus importante chez les personnes en situation de
handicap qu’elles sont fréquemment en situation de précarité socioéconomique. Donc, en plus
d’étre une population a risque (alcool, tabac, nutrition, isolement, sédentarité, hygiene, etc.) qui
présente davantage de probléeme de santé (affections primaires, secondaires et comorbidités), les
personnes handicapées en tant que population socialement défavorisée ont un recours inéquitable

au systeme de santé (Beatty et al. 2003).

L’enquéte WHS 2004 de POMS révele quil y a significativement plus de personnes
demandeuses de soins de santé ne recevant pas les soins nécessaires parmi les personnes
handicapées que parmi les personnes non-handicapées (OMS 2011). Les personnes en situation
de handicap regoivent une moindre promotion de leur santé que le reste de la population (Becker
et Stuifbergen 2004). Et, méme si le suivi des pathologies liées au handicap est correctement
assuré, il en est autrement des autres soins médicaux : les troubles et pathologies non directement

liés au handicap sont fréquemment négligés par les professionnels de santé, et sont de ce fait une
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cause importante de morbidité et de mortalité au sein de cette population. Il est pourtant possible
de traiter ces pathologies en amont avant 'apparition des complications. Pourtant, les personnes
handicapées recoivent moins de soins préventifs, notamment d’examens ophtalmologiques et
dentaires (Kancherla, Van Naarden Braun et Yeargin-Allsopp 2013; Lengagne, et al. 2014), et ont
une moindre participation aux programmes de dépistage des cancers (Hoffman et al. 2007).
Particulicrement, la littérature rapporte que les femmes handicapées sont moins souvent dépistées
pour le cancer du sein et du col de 'utérus (Andresen et al. 2013). Les hommes handicapés quant
a eux ont moins de chances de bénéficier d’un dépistage du cancer de la prostate (Hoffman et al.

2007; Ramirez 2005).

La situation sociale souvent plus défavorable des personnes handicapées peut contribuer a
expliquer le moindre recours aux soins, de méme que le handicap lui-méme peut constituer une
entrave aux recours. Plusieurs obstacles liés a lenvironnement de la personne existent:
'inaccessibilité des batiments, I'inadaptation des moyens matériels nécessaires a la consultation
(table et machine d’examen), méconnaissance du handicap par le personnel (Popplewell, Rechel
et Abel 2014; Graham et Mann 2008; Pharr 2013; Mudrick et al. 2012; Merten et al. 2015; Carrillo
etal. 2011).

Il s’avere que la sévérité du handicap joue un role important dans I'accés aux soins, de
méme que le type de handicap (Horner-Johnson, Dobbertin, Lee, et al. 2014; Rowland et al.
2014; Peterson-Besse et al. 2014). Les personnes ayant un handicap intellectuel seraient les plus
touchées. Par exemple, I'existence d’un trouble cognitif est susceptible d’altérer la pleine
coopération du patient a la dispensation de soins dentaires, et d’étre associ¢ a des difficultés
d’expression des besoins d’ordre ophtalmologique par exemple. Une méta-analyse révele un écart
moyen de la couverture thérapeutique compris entre 32 et 78% pour divers troubles mentaux

(schizophrénie, troubles de ’humeur, troubles anxieux I'alcoolisme) (Kohn et al. 2004).

Enfin, notons que les définitions du handicap varient largement entre les études, certains
auteurs pouvant considérer les déficiences, d’autres les limitations ou encore la reconnaissance
officielle (administrative) ou les aides techniques et/ou humaines utilisées. En majorité elles
traitent la question du recours aux soins au travers d’une seule dimension caractérisant le
handicap, e.g. les limitations fonctionnelles, les restrictions d’activité, les déficiences, ou la
reconnaissance administrative, bien que certaines études reperent la population handicapée par un
mélange de quelques de ces dimensions (Elena M. Andresen et al. 2013; Horner-Johnson,

Dobbertin, Lee, et al. 2014; Lengagne, et al. 2014; Peterson-Besse et al. 2014)

55



Chapitre 1.

1.5.3. Classification des obstacles rapportée par la haute autorité de santé

Lors d’une audition publique de la HAS, en 2008, les d’obstacles a ’accés aux soins ont
été classés selon deux types (HAS 2009): 1/ des obstacles généraux liés a la personne (intrinseéques
ou extrinseques), a des défauts de compétence ou de disponibilité des professionnels, a
inaccessibilité et/ou Iinadaptation des services disponibles aux besoins, aux difficultés
rencontrées pat les aidants familiaux, aux problémes de solvabilité dans I'acces aux soins, et 2/
des obstacles particuliers selon que la personne vit a domicile ou en établissement, selon le type de
handicap (d’origine mentale, psychique ou cognitive, sensoriel, moteur ou poly-handicap), le type
de soins (médecine générale, prévention, urgence, etc.), 'avancée en age ou encore la situation de
précarité éventuelle. Cette question des obstacles va retenir notre attention, du fait de leur

multiplicité, de leur variété et de leur interdépendance.

1.5.4. Etre en « situation de handicap » : un engrenage, un cercle vicieux

Comme nous I'avons vu au cours de ce chapitre, les personnes handicapées sont plus
vulnérables face aux situations de précarité socioéconomiques et sont en moins bonne santé.
Dans un méme temps, le handicap touche de maniere disproportionnée les populations
vulnérables : la prévalence du handicap est plus forte parmi les plus pauvres, les moins qualifiés,

les moins instruits (DREES 2015).

Ainsi, Pengrenage fait qu’une personne handicapée sera plus facilement en situation de
précarité et de vulnérabilité socioéconomique, ce qui, pour des raisons liées aux conditions de vie,
dégradera potentiellement ses problémes de santé et ses limitations, restreindra sa participation,
détériorera d’autant plus sa situation socioéconomique, aggravera finalement son handicap, et
ainsi de suite. Les barrieres qui contribuent au handicap aggravent donc les désavantages vécus

par les personnes handicapées.

Cet engrenage décrit un cercle vicieux ou des liens de causalité a double sens entre le
handicap, la vulnérabilité socioéconomique, et un mauvais ¢état de santé s’établissent (Trani et
Loeb 2012). Par exemple, le handicap peut étre a l'origine d’un mauvais état de santé par
différents biais (barriere financieres, physiques, etc.), mais la relation inverse peut aussi s’observer
puisqu’une pathologie peut étre a 'origine de la situation de handicap. C’est le cas de certaines

maladies entrainant des déficiences, comme les maladies infantiles (rougeole, oreillons,
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poliomyélite), ou entrainant des désavantages sociaux, comme les discriminations subies par les
personnes porteuses du VIH. I’exemple des maladies chroniques, non transmissibles, telles que
le diabéte, les maladies cardiovasculaires, les cancers, les maladies respiratoires ou les maladies
mentales est encore plus évident ; ces problemes de santé définissent directement une situation de

handicap par les contraintes liées aux traitements et aux suivis a répétitions.

Notons que les inégalités de recours aux soins occupent une place importante dans ces
problématiques : un moindre recours aux soins peut étre a 'origine de toutes les autres difficultés
que nous venons de mentionner. Les inégalités de recours aux soins peuvent détériorer I’état de
santé, elles engendrent des problemes d’employabilité et des difficultés scolaires, elles définissent

et aggravent une situation de handicap.

1.5.5. Couts directs et indirects liés au handicap

Pour terminer, nous discutons la problématique du handicap en termes de couts (OMS
2011). Ces couts peuvent étre de nature économique et sociale, que 'on peut catégoriser en couts
directs et en couts indirects, pouvant ctre supportés par différents agents: les personnes
handicapées, leur entourage, les employeurs et la société. IlIs découlent souvent d’un
environnement inadapté, qu’il soit matériel ou humain, tel que I'inaccessibilité architecturale ou

les discriminations. Ils pourraient étre réduits si cet environnement était plus favorable.

Il s’avere nécessaire de connaitre le cout du handicap pour prévoir les engagements
financiers et élaborer les programmes publics. Mais les estimations du cott du handicap sont
rares, incomplétes et difficilement comparables, notamment a cause des multiples définitions du
handicap variant selon les disciplines, les objectifs, les instruments de mesures, les politiques en

vigueur. Il n’existe pas de méthode communément admise pour ’estimation du cott du handicap.
g

1.5.5.1. Couts directs

Les couts directs concernent les couts supplémentaires supportés par les personnes
handicapées et leur famille, ainsi que de ceux engagés dans le but de parvenir aux meilleures
conditions de vie possibles (Saunders 2006; Zaidi et Burchardt 2005; Tibble 2005). Il s’agit des
couts liés a la prise en charge du handicap, aux soins de réadaptation, a 'aménagement du

logement, aux aides infirmicres, a I'assistance de transport. Plusicurs études récentes ont tenté
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d’estimer le cout supplémentaire lié au handicap. En Australie par exemple, le cout estimé du
handicap fluctuait selon la sévérité du handicap, entre 29 et 37 % du revenu (Saunders 2006). En
Irlande, il allait de 20 a 37 % du revenu journalier moyen en fonction de la durée et de la sévérité

du handicap (Cullinan, Gannon et Lyons 2011).

Les cotts directs concernent également les aides organisées dans le cadre de programmes
publics de I’Etat, sur des valeurs de compensation du désavantage engendré par le handicap : les
aides sur le marché du travail (e.g. politiques d’embauche), dans 'enseignement et la formation
(e.g. assistants scolaires, interpretes), ou dans la vie personnelle (e.g. aides a domicile), et les
allocations, pensions, subventions et autres aides financiéres, ainsi que les dépenses
administratives et remboursements de santé liés a la prise en charge du handicap. Ce deuxi¢me
type de cotts directs est important d’un point de vue prévisionnel des dépenses publiques. Selon
POMS, aucune estimation compléte de ces couts n’est pourtant disponible. Les pays de TOCDE
dépensent en moyenne 2% du produit intérieur brut pour les prestations comprenant les
pensions d’invalidité, les régimes préretraites spécifiques aux personnes handicapées, et les
prestations d’assurance maladie, soit 2,5 fois le montant consacré aux allocations
chomage (OCDE 2010). En 2007, la proportion de personnes bénéficiant de prestations au titre
du handicap était identique au taux de chomage : elle avoisinait 10 % dans certains pays. Le
nombre de bénéficiaires de ces programmes publics et les montants individuels tendent a
augmenter, ce qui a suscité d’importantes inquiétudes quant a la possibilité de financer et de
pérenniser ces programmes. C’est pourquoi certains pays, comme les Pays-Bas et la Suede,
prennent des mesures visant a favoriser I'autonomie financicre des personnes handicapées

bénéficiaires et leur intégration sur le marché du travail.

1.5.5.2. Couts indirects

Les couts indirects qu’engendre le handicap sont tres divers , aussi bien par leur nature,
leur importance que leur distance causale avec le handicap (OMS 2011). Par exemple, ils peuvent
étre de nature non économique, comme une dégradation du bien étre liée a I'isolement social, le
stress, la détresse morale. Ils peuvent étre de nature économique, majoritairement liés a un
manque de productivité sur le marché du travail et donc au manque a gagner fiscal qui en
découle. Cette moindre productivité s’explique par une accumulation de capital humain inférieure
(moins d’éducation, moins de formation), et une précarité face a 'emploi (absence d’emploi ou

sous-emploi).
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II est difficile de déterminer quelle serait la productivité d’'une personne ayant quitté le
marché du travail a cause de son handicap si cette personne avait continué a travailler. Pour une
estimation fiable de Pécart de productivité, il faut des données sur la participation et la
productivité des personnes comparables sur Iage, le sexe, le niveau de diplome, mais non
handicapée. Par exemple au Canada, d’apres les données de 'enquéte nationale de santé de 1998,
la perte de travail due au handicap représentait 6,7 % du PIB (Health Canada 1998). Mais les

estimations de ce type restent rares.

1.6. Conclusions du chapitre

Dans ce premier chapitre nous avons retracé I'histoire de handicap et vu comment les
représentations du handicap avaient évolué et les mentalités changé. La prise de conscience
observée depuis la seconde moitié du XXéme siccle a I’échelle mondiale fait du handicap une
préoccupation majeure des politiques sociales et sanitaires : il convient d’améliorer les conditions
de vie des personnes handicapées pour compenser au maximum le handicap et réduire les
désavantages importants qu’elles connaissent. Ceci est d’autant plus vrai puisque 'on sait que
nous sommes tous potentiellement sujets a faire face a une situation de handicap, car nos vies
s’allongent mais pas sans incapacités. I’'usage du terme « handicap » s’est banalisé aussi bien dans
le discours du quotidien, que dans le discours politique et scientifique. Il semble d’ailleurs que le
terme « inadaptation » serait plus a méme de qualifier la vision contemporaine du handicap: c’est

bien un environnement inadapté qui entraine une situation de handicap.

Nous avons vu que lorigine méme de I'expression « hand in cap » est centrée sur la
notion de compensation puisqu’elle fait référence a la volonté de supprimer les inégalités.
Pourtant, de grandes disparités sociales subsistent, méme dans les pays ayant des systemes
économiques et sociaux avancés. En plus d’étre fréquemment en situation de précarité
socioéconomique, les personnes handicapées présentent généralement un moins bon état de
santé : la morbidité et la mortalité y sont plus élevées qu’en population générale, et la prise en

charge insuffisante et inadéquate.

Les inégalités sont largement appréciables en termes d’accessibilité, et, toutes ces
inégalités peuvent a la fois étre la conséquence ou étre a 'origine de la situation de handicap
subie. En 1975, la question de l'accessibilité a fait naitre un débat qui depuis traverse les

décennies. Cette question s’apparente aux revendications d’un traitement universaliste et égalitaire
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du handicap vis-a-vis du reste de la population. Les problemes d’acceés aux soins occupent une
place importante au sein de ce débat, d’une part parce qu’ils sont socialement inacceptables, et
d’autre part parce quils peuvent étre le point de départ de toutes les autres problématiques, e.g.
un moins bon état de santé, des problemes de scolarisation, le sous-emploi, I'isolement social.
C’est d’ailleurs pourquoi faciliter I'accés aux soins apparait clairement comme 'un des objectifs

principaux de la loi handicap de 2005.

Nous avons vu qu’un certain nombre d’obstacles entravaient le recours aux soins,
notamment la promotion de la santé des personnes handicapées pourtant plus a risque a divers
probléemes de santé. La littérature étrangeére souligne un niveau inférieur de participation au
dépistage des cancers du col de l'utérus et du sein parmi les femmes handicapés. Peu de
recherches ont été menées en France. Le sujet du recours aux soins en général des personnes

handicapées reste sous-exploré.

Nous avons aussi vu au travers de ce premier chapitre que le handicap était une notion
complexe et multifactorielle, difficile a clairement définir et identifier, ce qui compliquait sa prise
en charge dans sa globalité. Les différents niveaux constitutifs du handicap, que ce soit ’état de
santé et les déficiences, les limitations et restrictions d’activités, ou les désavantages sociaux, sont
tous en interaction mutuelle, mais également en interaction avec environnement de I'individu.
Et, tous les niveaux constitutifs du handicap sont potentiellement sources d’obstacles a I'acces

aux soins.

Comme soulignée dans l'introduction générale, la clé de réduction des inégalités sanitaires
est 'amélioration de I'acces aux SSP. Cette amélioration doit concerner notamment la promotion

de la santé via une prévention active.

Les travaux empiriques dans la suite de cette thése analysent le recours aux SSP tout en
tenant compte de la complexité de définition du handicap contrairement aux études antérieures
traitant cette question en examinant une ou quelques caractéristique(s) du handicap (e.g. les
limitations fonctionnelles, les restrictions d’activité, les déficiences, ou la reconnaissance
administrative). L’originalité des travaux empiriques sera donc d’appréhender le handicap de
différentes manicres, jusqu’a intégrer les trois dimensions d’une situation de handicap (i.e.
dimension fonctionnelle, dimension environnementale, et participation sociale) dans un méme
modele explicatif, ce qui permettra d’envisager le handicap d’une fagon plus globale. Nous

souhaitons ainsi étre au plus proche de la réalité des situations vécues par les individus.
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Assimilée a un handicap, d’une part d’un point de vue chronique par les pathologies qui
lui sont associées (e.g. maladies cardiovasculaires, maladies respiratoires) et d’autre part d’un point
de vue fonctionnel (e.g problemes articulaires), 'obésité est reconnue comme le nouveau fléau
des sociétés modernes. I.’augmentation de la prévalence de I'obésité est fortement attribuable au
fait de mal se nourrir (manque de temps pour la préparation des repas, restauration rapide trop
riche, etc.) en paralléle d'un mode de vie sédentaire (développement des transports, travail au
bureau, manque de temps pour la pratique dun sport, etc.), de mauvaises conditions
socioéconomiques, etc. Nous considérons I'obésité dans le chapitre 2 comme un facteur pouvant
limiter le recours aux soins. L’étude vise a analyser l'effet joint de 'obésité et des limitations
fonctionnelles sur le recours au dépistage du cancer. Nous cherchons a « déméler » les effets de

chacun des deux facteurs (obésité et handicap).
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1.7. Annexes

Annexe 1-1 Echelle des activités de la vie quotidienne de Katz

Activités

Echelle des activités de la vie quotidien

Oui

Définition d'une activité indépendante Indépendant
Non

Chapitre 1.

Soins corporels  Ne recoit pas d'aide ou ne recoit de 'aide

uniguement pour se laver unepartie du corps

Habillement Peut s'habiller sans aide

a l'exception de lager ses souliers

Toilette

Se rend aux toilettes, utilise les toilettes, arrange
ses vétements et retourne sans aide

(peut utiliser une canne ou un déambulateur,

un bassin ou un urinal pendant la nuif)

Transfert Se met au lit et se léve du lit et de la chaise

sans aide (peut utiliser une canne ou un déambulateur)

Continence Contréle fécal et urinaire complet

(sans accidents occasionnels)

Alimentation Se nourrit sans aide

{sauf pour couper la viande ou pour beurrer du pain)

Annexe 1-2 FEchelle des activités instrumentales de la vie quotidienne de Lawton

Activités

Cotation ~Cotation
femmes hommes

s de la vie gquotidienne - Test de Lawion

1. Téléphone

Utilise le téléphone de sa propre initiative, compase le numéro
Compose quelques numéros connus

Décroche mais ne compose pas seul

N'utilise pas le téléphone

2. Faire les
COUrses

Achéte seul la majorité des produits nécessaires
Fait peu de courses

Mécessite un accompagnement lors des courses
Incapable de faire ses courses

== = I R

3. Faire la
cuisine

Prévoit et cuisine les repas seul

Cuit les repas aprés préparation par une tierce personne
Fait la cuisine mais ne tient pas compte des régimes imposés
Mécessite des repas préparés et servis

4. Ménage

S'occupe du ménage de facon autonome

Fait seul des taches ménagéres légéres

Fait les travaux légers mais de fagon insuffisante
MNécessite de I'aide pour les travaux ménagers

Mécessite de l'aide pour les travaux ménagers quotidiens

5. Linge

Lave tout son linge seul
Lave le petit linge
Tout le linge daoit étre lavé a lextérieur

6. Transport

Utilise les moyens de transport de maniére autonome
Commande et utilise seul un taxi

Utilise les transports publics avec une personne accompagnante
Parcours limités en voiture, en étant accompagné

Me voyage pas

7. Médicaments

Prend ses médicaments correcternent et de fagcon responsable
Prend correctement les médicaments préparés
Me peut pas prendre les médicaments correctement

B. Argent

Régle ses affaires financiéres de facon autonome
Regle ses dépenses quotidiennes, aide pour les virements et dépots
M'est plus capable de se servir de l'argent

(=l N == = N e e

[ [ i ) B e i e D B = N e e ) e
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Annexe 1-3 Table des correspondances pour la constitution des groupes iso-ressources (GIR)

Gir

Degrés de dépendance

Gir 1

Personne confinée au lit ou au fauteuil, dont les fonctions mentales sont
gravement altérées et qui nécessite une présence indispensable et continue
d'intervenants

Ou personne en fin de vie

Gir 2

Personne confinée au lit ou au fauteuil, dont les fonctions mentales ne sont
pas totalement altérées et dont |'état exige une prise en charge pour la
plupart des activités de la vie courante

Ou personne dont les fonctions mentales sont altérées, mais qui est capable
de se déplacer et qui nécessite une surveillance permanente

Gir 3

Personne ayant conservé son autonomie mentale, partiellement son
autonomie locomotrice, mais qui a besoin quotidiennement et plusieurs fois
par jour d'une aide pour les soins corporels

Gir 4

Personne n'assumant pas seule ses transferts mais qui, une fois levée, peut se
déplacer a l'intérieur de son logement, et qui a besoin d'aides pour la toilette
et I'habillage

Ou personne n'ayant pas de problémes locomoteurs mais qui doit étre aidée
pour les soins corporels et les repas

Gir5

Personne ayant seulement besoin d'une aide ponctuelle pour la toilette, la
préparation des repas et le ménage

Gir6

Personne encore autonome pour les actes essentiels de la vie courante

Chapitre 1.
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Chapitre 1.

Annexe 1-4 Taux de prévalence du handicap pour les seuils 40 et 50, a partir des niveaux de
fonctionnement multi-domaines dans 59 pays, par niveau de revenu national, sexe, tranche d’age,
lieu de résidence et catégorie de revenu, basées sur les données WHS 2002-2004 (tableau issu du
rapport mondial sur le handicap, OMS, 2011)

Sous-groupes Seuil 3 40 Seuil a 50

de population Pays a Pays afaible  Tous pays Paysa Pays a faible Tous pays
revenu élevé revenu confondus revenu élevé revenu confondus
(erreur type) (erreurtype) (erreurtype) (erreurtype) (erreurtype} (erreurtype)

Sexe

Hommes 91(0,32) 13,8(0,22) 12,0(0,18) 1,0(0,09) 1,7 (0,07) 1.4(0,06)

Femmes 144(0,32) 221(0,24) 19,2(0,19) 1,8(0,10) 3.3(0,10) 2,7(0,07)

Tranche d'age

18-49 ans 6,41(0,27) 10,4 (0,20) 8,91(0,16) 0,5 (0,06) 0,8 (0,04) 0,7 (0,03)

50-59 ans 15,9(0,63) 23,4 (0,48) 2,61(0,38) 1,7(0,23) 271(0,19) 24(0,14)

60 ans et plus 29,5 (0,66) 43,4(0,47) 38,1(0,38) 44(0,25) 91(0,27) 74(0,19)

Lieu de résidence

Milieu urbain 11,3 (0,29) 16,5 (0,25) 14,61(0,19) 1,2 (0,08) 2,2(0,09) 2.0(0,09)

Milieu rural 12,31(0,34) 18,6 (0,24) 16,4 (0,19) 1,7(0,13) 2,6(0,08) 2.3(0,09)

Quintile de richesse

01 (le plus pauvre) 17,6 (0,58) 22.4(0,36) 20,7(0,31) 2,4(0,22) 3,6(0,13) 3.2(0,11)

Q2 13,2 (0,46) 19,7 (0,31) 17.4(0,25) 1,8(0,19) 2.5(0,11) 2.3(0,10)

03 11,6 (0,44) 18,3 (0,30) 15,9 (0,25) 1,1(0,14) 2.1(0,11) 1,8(0,09)

04 8,81(0,36) 16,2 (0,27) 13,61(0,22) 0,8 (0,08) 2,3(0.1) 1,7 (0,08)

Q5 (le plus riche) 6,51(0,35) 13,3 (0,25) 1,0(0,20) 0,5(0,07) 1,6 (0,09) 1,2 (0,07)

Total 11,8 (0,24) 18,0(0,19) 15,6 (0,15) 2,0(013) 2.3(0,09) 2.2(0,07)

Note : Les taux de prévalence sont normalisés pour I'age et le sexe, Les pays sont répartis entre pays a faible revenu et
pays a revenu élevé selon leur revenu national brut (RNE) par habitant pour I'année 2004 (36). Le RNE qui délimite les deux
groupes s€lévea 3 255 US 5.

Annexe 1-5 Graphiques de la prévalence du handicap par tranche d’age, estimée a partir des
niveaux fonctionnels multi-domaines dans 59 pays, présentée par catégorie du revenu national et
par sexe, basée sur les données WHS 2002-2004 (rapport mondial sur le handicap, OMS, 2011)
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Chapitre 1.

Annexe 1-6 Estimations de la prévalence du handicap modéré a sévere par région, sexe et
tranches d’ages, basées sur les données GBD 2004 (tableau issu du rapport mondial sur le
handicap, OMS, 2011)

Sexe/ %
tranche d'age Monde Paysa Pays a revenu faible ou intermédiaire (Régions OMS)
r:;.;e:éu Afrique Amériques Asiedu Europe Méditen’anée Pafiﬁque
Sud-Est orientale  occidental
Handicap sévére
Hommes
0-14 ans 0,7 04 1.2 0,7 07 09 09 05
15-59 ans 16 2,2 i3 2,6 27 28 29 24
=60 ans 9.8 79 15,7 9,2 119 73 na 9.8
Femmes
0-14 ans 0,7 0,4 1,2 0,6 07 0,8 0,8 0,5
15-59 ans 28 25 33 26 31 2,7 3.0 24
=60 ans 10,5 9.0 179 9.2 13,2 12 13,0 10,3
Hommes et femmes
0-14 ans 07 04 1,2 0,6 0,7 08 09 0,5
15-59 ans 27 23 33 26 29 2,7 3.0 24
=60 ans 10,2 8,5 16,9 9,2 12,6 12 12,4 10,0
z15ans 38 38 45 34 40 36 38 i4
Tous ages confondus 29 3,2 31 26 29 30 28 27
Handicap modéré a sévére
Hommes
0-14 ans 52 29 b,4 46 53 44 53 54
15-59 ans 14,2 12,3 16,4 14,3 14,8 149 13,7 14,0
=60 ans 459 36,1 521 451 575 419 531 46,4
Femmes
0-14 ans 5,0 28 6,5 43 52 40 52 5,2
15-59 ans 157 126 216 149 180 13,7 173 13,3
=60 ans 46,3 74 543 43,6 60,1 4.1 544 470
Hommes et femmes
0-14 ans 51 28 6,4 45 52 42 52 53
15-59 ans 149 124 191 14,6 16,3 143 155 13,7
=60 ans 46,1 36,8 533 443 58,8 414 537 46,7
=15ans 19.4 18,3 220 18,3 21,1 19,5 19,1 181
Tous ages confondus 15,3 15,4 15,3 141 16,0 16,4 140 15,0

Mote : Les pays a revenu élevé sont ceux dont le revenu national brut (RNB) par habitant pour 'année 2004 est supérieur ou
sgal a 10 066 US §, selon les estimations de la Banque mondiale. Les pays a revenu faible ou intermédiaire, regroupés sur la
base des Régions OMS, sont ceux dont le RNB par habitant de I'année 2004 est inférieur 3 US $10 066, selon les estimations
de la Banque mondiale. Le handicap sévére comprend les classes V1 et VIl ; le handicap modéré a sévére comprend les
classes lll et les classes supérieures.
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Chapitre 1.

Annexe 1-7 Estimations de la prévalence mondiale du handicap a partir de sources divers (issues
du rapport mondial sur le handicap, OMS, 2011)
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Annexe 1-8 Schéma d’ensemble : présentation chronologique des enquétes Handicap-Santé
2008-2009 (INSEE, DREES)(issu de la présentation générale de 'enquéte, Bouvier 2011)

2008
2007 2008 Enquéte « Aidants »
Enquéte ,/”"/J’
vas Enquéte T 5 000 personnes
Volet (aidant I'un des 30 000
base du ti
ratié do. «ménages» enquétés)
cménages» | 7| 30000
meé
(;‘-'ﬁ‘uonnd:e personnes h ‘_‘—'—-—-_.___________. 2009-2011
surcingl) Post Enquétes
Aspects de méthodes, 250 personnes
260 000
personnes
Rapprochement avec les informations de
2009 la CNAM sur les « consommations
médicales »
2009 Enquéte (pour les deux volets)
Volet
Pré- « institutions»
enquéte
e 9 000
institutions personnes
e Suivi des décés
1 550
institutions (pour les deux volets)
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Chapitre 1.

Annexe 1-9 Schéma synthétique des thématiques de I'enquéte Handicap-Santé INSEE, DREES)
(issu de la présentation générale de 'enquéte, Bouvier 2011)

Déterminants de la santé :
Poids/taille
Mutrition

Alcool

Tabac

Drogues

Influence

Y

personnels) -
Santé percue

Causes: %

Maladies
Accidents
Evénements
de la vie
Conditions de
travail

fonctionnelles

Etat de santé / déficiences (facteurs

Recuesil des maladies
Recueil des déficiences
Recusil des limitations

Utilisation du systéme de soins :

Visites chez le médecin
Hospitalisations
Consommation de soins
Renoncement aux soins
Prévention/dépistage

Facteurs environnementaux

» Accessibilité

» Aides technigues

+ Amenagements
(logement, véhicule)

¢ Aide humaine

& Affitudes (dont
discnminations)

¢ Allocations

# Régime protection sociale

et prestations percues

Interaction

v

Situations de handicap/participation sociale

ADLMIADL, Scolarité, Emploi, Relations sociales, Déplacements |
Loisirsfvacances, Revenus
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Chapitre 1.

Annexe 1-10 Part de personnes déclarant des limitations d’activité a cause d’un probleme de santé, basé sur les données Handicap-Santé (tableaux de
résultats issus de la présentation générale de 'enquéte, Bouvier 2011)

_ Tranches d'ages

Type dhebergement Sare] =2 20+ 30-38 440 Al-54 filH64 i) 7074 1579 8054 580 04 =05
H ns ns ns ns 5.1 742 728 714 176 875 876 LT 86,3
Instifufions pour F N5 ns ns 57 .1 715 T 7.0 B4 4 91.1 873 876 899 88.9
Personnes dodes o dépendantzs|E ns ns ns 88,0 a2 6 75,7 748 789 86,0 87,8 876 896 B8 T

H N5 528 7.7 5a.0 ho.2 747 ns 100,0 ns ns ns ns ns

Efablissement pour aduftes handicapés |F NS 62,3 8.5 73,1 724 0.5 73,3 ns ns ns ns ns ns
E ns 636 70,5 8.9 G4 727 70,6 91,6 ns ns ns ns ns

H 71,3 54 8 68,1 6,2 76,3 565 58,3 76,5 ns ns ns ns ns

Efablissements psychistioues F ns 6i .7 724 84,1 426 B7 3 69.0 76,9 ns ns ns ns ns
E 734 559 9.4 796 79.4 L 798 76,9 B1.5 ns__| s ns ns
H 740 655 7.0 58,1 706 o4 [N T2 tiRi Bi B B7 3 Br A 86,3
Ensembie Insfition F 735 659 69,1 76,0 75,6 T 76,2 f4.0 50,9 877 87T 80,0 83,0
E 735 62,7 70,3 718 724 6.5 745 79,1 85,9 87,7 &7 6 £9,6 887
H 6,0 9.2 124 19,2 214 271 40.0 440 56,7 6.7 74,1 986 62,3
Ménage F 5.6 96 13,5 23,1 30.3 36,10 36,7 45,7 61.4 6.7 794 90,2 95.0

E 6,2 54 129 212 289 M5 38,1 445 59,4 63,7 77k 923 85,
H 6,0 9.3 12,6 194 6 275 402 44 3 57,2 64,8 754 6,7 67,9
Ensembie popuiation F 5.6 9.8 13,6 23,3 305 6.2 370 46,2 62.2 63,2 509 80,1 91,8
E 6,2 96 13,1 214 291 ) I 38 4 454 60.1 63,1 79,1 1N 86,7

68



Annexe 1-11 Part de personnes déclarant au moins une maladie chronique, basé sur les données Handicap-Santé (tableaux de résultats issus de la
présentation générale de 'enquéte, Bouvier 2011)

Tranches d'ages

Type d'héberpement see) =X X-H 30-38 4140 50 fil-64 isigi) T4 T5-18 A0-54 85-R0 -0 =05
H ns ns ns ns 4.3 69.7 790 A7.1 A0.6 B4.6 gag 80,3 .1

Instifufions pour F ns ns ns ns 749 f4.3 B4.9 g3.0 A7.1 B86.9 g32 B2.1 73.6
pErsonnes aoées ol dépendantes|E ns ns ns 71,0 745 76,0 2.0 4.7 B4.6 86,2 833 81,8 723

H ns &0 B [ 673 60.5 70 ns ns ns ns ns ns ns

Etablissement pour adultes handicapes (F ns 52,3 71,7 57 4 70,5 72,1 645 ns ns ns ns ns ns
E ns 615 722 67 4 64 9 748 64 1 712 ns ns ns ns ns

H 709 728 73,7 84,1 764 g7 4 2.3 90.4 ns ns ns ns ns

Etahlissements psychiaingues F 835 88,7 802 858 867 96 76,7 69,9 ns ns ns ns ns
E 76,0 77 6 7ol B 824 93,1 f5.2 A0 4 .2 802 ns ns ns

H 736 643 728 71,6 665 741 793 BE.7 79.9 B4.6 836 B0.4 62.1

Ensemble Insfiution F 836 67,3 73,0 70,7 5.2 25 27 h2.4 fE.8 86,3 832 82.1 736
E 73,0 B5,6 729 71,2 704 775 A1.0 f4.2 f4.2 86,1 833 &1.9 724

H 208 209 287 359 514 560 66 5 741 749 74 4 79.4 85.2 7.1

Ménage F 145 243 288 39.0 495 66,0 67 & 724 T6.7 76,0 728 70,5 836
E 197 22 6 287 375 507 610 67,1 73,2 759 754 7a.0 76.9 83.0

H 208 210 289 36,1 515 a6 .2 fE & 74,1 750 74.9 79,5 927 73.6

Ensembie population F 145 243 289 39, 50.0 66,0 677 725 76.9 76,7 745 73,7 79.2
E 19,7 227 28,9 LT 507 61,1 67.2 73,3 76,1 76,1 76,3 78,1 78,0
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Chapitre 1.

Annexe 1-12 Part de personnes déclarant des altérations de I’état fonctionnel moteur ; répartition selon le type d’institution et par tranches d’ages ;
basé sur les données Handicap-Santé (tableaux de résultats issus de la présentation générale de 'enquéte, Bouvier 2011)

Tranches d ages

[Type dhebergement Sexe | <20 | 2000 | 050 | 4040 | G000 | G004 | 6509 | 7004 | 7579 | G0B4 | BhEp | G | o0
H ns ns ns ns 63,1 A 434 a7,5 584 70,5 71,3 81,2 86, 1
Institutions pour F ns ns ns ns 69,9 228 295 60,1 66,0 70,2 77 80,1 78,7
personnies 3gées ou dependantes|E ns ns ns 61,1 65,3 496 93 59,0 63,1 70,3 71,6 80,2 795
H ns 337 3,6 33,2 372 43,2 15 ns ns ns ng N3 ns
Etablissement pour adultes handcapés |F ns 333 36, 285 | 4472 al2 | 658 ns ns ns ns N3 ns
E ns 33,5 33,3 30 403 431 61,7 627 ns ns ns na ns
H ns ns ns 10,2 2.0 ns 56, ns ns ns ns ns ns
Eabissements psychiatriques F ns ns ns 219 26,3 446 ns ns ns ns ns na ng
E ns ns 4.8 15,2 226 389 437 ns ns ns ns na ns
H ns 242 26,5 283 372 46,1 452 59,6 57 8 70,5 713 81,2 86, 1
Ensemble Institution F ns 272 324 28,2 415 21,0 CT 29,2 65,8 69,9 717 50,1 786
E ns 23,9 28,7 283 381 483 516 517 627 701 71,6 80,3 794
H 07 1,8 21 36 6,3 73 11,8 16,3 230 374 32,1 71,5 646
Wenage F 08 1,0 30 6,0 118 185 17 1 235 37 2 443 61,6 72,2 81,2
E 0.8 14 26 48 2 128 148 20,3 313 421 58,3 72,0 76,1
H 07 1.8 22 3,7 6,7 76 121 16,8 238 39,1 4.6 73,1 69,7
Ensemible population F 0.8 1,1 3.1 6,1 11,9 18,6 174 240 38,0 46,6 64,5 744 798
E 08 1,5 26 49 94 13, 15,1 20,8 321 438 61,3 T 116
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Annexe 1-13 Part de personnes déclarant des altérations de ’état fonctionnel sensoriel ; répartition selon le type d’institution et par tranches d’ages ;

basé sur les données Handicap-Santé (tableaux de résultats issus de la présentation générale de 'enquéte, Bouvier 2011)

Chapitre 1.

Tranches d'ages

Type d'hébergement Seve | =2 22 032 4040 5050 a-54 A5-£d T0-74 774 B84 Be-a0 o0 > 05
- ns ns ns ns ng 18.6 118 22 193 27 36,5 56.0 774

Institutions pour F ns ns ns ns ns ns 207 16,0 18,7 20,5 30,2 440 452
personnes agees ou dependantes| E ns ns ns ns ns 11,0 163 188 169 21,2 3.5 458 214

- ns 118 12 8 128 ns ns ns ns ns ns ns ns

Etablissement pour adultes handicapés |F ns 3.9 174 3,6 17,3 ns ns ns ns ng ng N3 N3
E ns 12,8 14,1 11,3 149 54 ns ns ns ns ns ns ns

H ns ns ns ns 101 ns ns ns ns ns ns ns ns

Etablissements peychiatriques F ns ns ns 14 [0 ns ns ns ns ns ns ns ns ns
E ns ns ns 9.2 8.1 ns ns ns ns ns ns ns ns

H ns 95 9.9 115 117 173 122 235 19,4 217 366 55.9 774

Ensemble Insttution F ns 114 15,6 103 13,2 3,1 204 15,5 18,7 204 302 44 1 483
E ns 10,3 12,1 109 124 18 16,3 18,9 18.0 211 316 48, 514

H 0.6 04 1,2 42 15 8.4 10,7 10,0 179 255 35,3 60,0 380

Menage F 04 0.9 1.7 42 5,1 6,1 7.1 04 13,8 219 293 467 63,2
E 0,5 0.7 14 42 6,3 [ 8.7 a7 15,5 2313 314 20,1 59,5

H 0.6 0.5 1,2 42 [ 8.4 10,7 10,1 18,0 254 354 29.3 47 2

Ensemile poputafion F 04 0.9 1.7 413 5,1 6,1 7.2 a5 139 21 8 294 460 55,3
E 0,5 0.7 15 42 6,3 [ 8.7 98 15,6 232 314 49 1 536
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Chapitre 1.

Annexe 1-14 Part de personnes déclarant des altérations de ’état fonctionnel cognitif ; répartition selon le type d’institution et par tranches d’ages ;
basé sur les données Handicap-Santé (tableaux de résultats issus de la présentation générale de 'enquéte, Bouvier 2011)

Tranches d'ages
Type d'hébergement Sexe| <20 02 | a0 | 4040 | 50650 | eoed | a560 | 7074 | 7570 | sosd | msee | oom > 05
H ns ns ns ns 690 | 392 | 558 [ 558 61.2 b4.0 61.7 60,7 58 4
Instittions pour F ns ns ns ns 465 703 0.0 B4 9 679 JA b4.3 {056 (6.2
personnes Agées ou dépendantes|E ns ns s ns 617 | 527 | 573 | 611 65,3 634 63.7 69,0 f5.4
H ns 729 | TR0 | w0 [ 7T 832 | ns 953 ns ns s ns ns
Etabissement pour aduites handicapés |F ns 76,8 80,7 81,7 829 | 877 | 742 ns ns ns ns ns ns
E ns 47 791 73,2 79,8 88,6 75,0 941 ns ns ns ns ns
H 79,0 484 6300 67,3 hBA4 123 T ns ns ns ns ns ns
Etabissements psychiariques F ns 551 609 6.2 hE 6 759 ns ns ns ns ns ns ns
E 736 R0 EE,d 65,5 ET, 143 54 Ei_I,ZI ns ns ns ns ns
H 09 | 659 | T4F6 3.3 14 53 1 578 | 572 616 54 1 6200 60.8 5.4
Ensemible Instiution Fo|L 654 | 722 | 77, 74 /54 | 748 | 532 [ B53 676 674 64.3 {04 (6.3
E 740 687 | 7hA 5,5 147 29 | 586 | 6158 b5.3 b4 63,8 68,9 654
H 4.7 35 348 45 54 48 6.9 2.1 8.6 194 233 | 484 26,0
Ménage F 28 35 35 47 6,3 b5 64 6.8 102 150 19,6 298 H3
E 3.8 37 36 46 63 5,6 66 6,1 95 16,6 205 ME 297
H 47 41 40 438 57 5 {4 58 99 211 a0, 505 336
Ensemible population F 2.8 37 36 50 6.5 6.5 T 75 118 184 276 | 410 | 498
E 38 39 38 49 6,1 59 70 6.8 10 194 27, 432 | 463
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Annexe 1-15 Statistiques descriptives des limitations fonctionnelles des personnes de 20-60 ans ;
basé sur les données Handicap-Santé (issues du rapport IRDES 2015)

Aumoinsune  Aumoins une
limitation limitation
motrice cognitive
Effectif % Efectif % Efectif % Effectif % Hiectif %
bt pondésé  brut pondérd  brut pondérd  beut pomdérd  brut pondénd

Limitations  Limitations Ensemble
auditives visuelles des 20-59 ans

Sexe

Homme 1191 3507 1056 4955 400 5403 349 4531 6736 4906
Femme 1897 6403 1205 5045 455 4507 417 5469 7675 5094
Age

20-26 ans 75 376 166 12,58 12 155 M4 121 1390
26-31 ans B4 412 145 8% 7 14 23 240 1025 M3
31-36 ams 156 656 198 6,30 57 8N 41 328 129 N4
36-41 ams 254 N3 248 1479 66 1339 60 883 1631 1413
41-46 ams 380 13N 3z 11,49 o6 924 05 1482 1027 134
46-51 ams 523 1555 365 13,80 177 2492 150 2449 21228 1334
51-56 ans 794 2288 48 170N 196 2095 186 2215 1586 1242
56-59 ans 82 1w in i 213 180 172 2002 1354 100
Revenu mensuel par unité de consommation

<861€ 1277 3743 921 3268 334 2717 350 2930 sﬁ 1943
861-1281€ 878 2876 669 2946 120 258 206 3044 3799 2514
1281-1821 € 573 1987 398 19,28 184 2318 125 1989 3377 17712
=181 ¢ 360 1394 173 1798 126 379 85 2037 3006 2807
Niveau de dipléme

Inférieur au bac 754 990 180 1099 70 1040 73 1395 1914 3057
Bac 50 1033 169 1243 66 1168 57 983 1998 1817
CAP 855 3258 549 2969 263 3870 171 3259 3087 2594
Brevet 4 609 145 6,76 4 459 47 668 069 503
Certificat d'études 399 10,17 7 59 108 1.3 69 885 105 435
Fas de dipldme 1116 3082 1044 3417 31 1342 344 2800 3493 1404
Protection soclale

Complémantaire santé (CS) 705 3480 631 4628 329 6012 205 5016 7403 71,09

(54 exonération du icket modérateur (TM) 1522 #1389 2977 321 2679 M8 783 3862 14719
Couv. maladie universelle compl. (CMU-C) WY o490 380 1224 129 763 138 87 1769 705
Pas de (5 mais exonération duTM M7 508 177 446 2 212 72 56 532 145
Pas de (5 et pas d'exonération duTM B4 32 7 549 29 132 41 55 735 5p4

Lecture : Parmi les personnes déclarant au moins une limitation motrice, 1191 personnes sont des hommes, soit environ 36 %
(pourcentage pondéré).

Champ : HSM, calculs Irdes.
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Annexe 1-16 Distribution des allocations et emplois pour personnes handicapés; basé sur
les données Handicap-Santé (issue du rapport IRDES 2015)

% pondéré Fréquence brute

Allocation aux adultes handicapés (AAH) 2,00 % 1387
Pension dinvalidité 2,00% 1230
Rente dincapacité 0,94 % 4
Fension militaire dinvalidité 0,08 % E]
Allpcation compensatrice pour tience personne (ACTP) 0,17 % 137
Prestation de compensation du handicap (PCH) 0,04 % 32
Emploi financé par I'Agefip® ou le FIPHFP® 0,47 % 164
Emploi de travaillaur handicape 0,59 % 9
Carte dinvalidité ou de stationnement prioritaire 234% 1694
Reconnaissance administrative (au moins une allocation) 5,76% 3379
Sans reconnaissance administrative 4,61 % 11329
Mon renseigné 0,15% 53
Effectif total de la population étudiée (20-60 ans) 14411

a Assodation de gestion du fonds pour insertion des personnes handicapées
& Fonds pour linsertion des personnes handicapées dans la Fonction publique
= Dont valeurs manquantes, refus de répondre et ne sait pas

Sournce : H5M, calouls Irdes.

Annexe 1-17 Taux d’activité, d’emplois et de chomage des personnes handicapées par
rapport a la population totale (issus rapport IGAS 2014)

En % Population reconnue | Population handicapee | Population
handicapée au sens large totale

Taux d’activite 44 04 71
Taux d’emploi 35 30 64
Taux de chomage 21 13 9
Ancienneté au chomage :

- Moins d'un an 36 50 60

- 2 anset plus 41 25 17

Taux d'activité = nombre d actifs occupés et chomeurs/population de 15 a 64 ans

Taux d'emploi = Nombre d'actifs occupés/ population de 15 a 64 ans

Taux de chomage au sens du BIT = nombre de chomeurs/ actifs occupés et chomeurs de la classe d'age.
Source:  DARES Analyse oct 2013, n® 66 : Enquéte complémentaire a | 'enquéte emploi, F métro
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Chapitre 2. La personne handicapée en tant que
personne ayant des limitations fonctionnelles:
Peffet de I’obésité et du handicap physique sur

le recours au dépistage du cancer

Ce chapitre a fait objet d’une publication dans la revue PLoS One: Clémence Bussicre, Jonathan
Sicsic, Nathalie Pelletier-Fleury, « The effects of obesity and mobility disability in access to breast
and cervical cancer screening in France: results from the national health and disability survey”,

PLoS One, aug 2014, volume 9, issue 8.

2.1. Introduction

Le cancer est la premiere cause de mortalité dans la plupart des pays développés et la
France n’échappe pas a ce fléau (INCa 2014). En 2012, 8.2 millions de déces ont été attribuables
a des cancers a travers le monde selon 'OMS qui s’attend a ce que le nombre de nouveaux cas

augmente de 70% environ au cours des deux prochaines décennies (Stewart et P. Wild 2014). Le
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Dr Wild, directeur du centre international de recherche sur le cancer (CIRC)' insiste sur la
nécessité d’une plus grande mobilisation pour la prévention et la détection précoce, dans le but de
faire face a l'augmentation alarmante du nombre de cancers. Réduire la mortalité par cancer est

devenue I'une des priorités mondiales de santé publique.

En France, le cancer du sein est de loin le plus fréquent chez les femmes (INCa 2014): en
2012, il représentait plus d’un tiers des nouveaux cas de cancers. C’est aussi le plus meurtrier
puisqu’on lui attribuait alors 19% des déces par cancer. Le cancer du col de l'utérus quant a lui se
situe au onzieme rang des cancers en termes d’incidence, et au dixiéme en termes de mortalité.
Avec une détection précoce et un traitement adéquat, les chances de guérison sont grandes pour
ces deux cancers féminins (Stewart et P. Wild 2014). Le dépistage vise a repérer les personnes
présentant des anomalies évocatrices d’un cancer particulier ou d’un stade précancéreux et a les
adresser rapidement a la structure appropriée pour le diagnostic et le traitement. Les programmes
nationaux de dépistage valent la peine d’étre mis en ceuvre pour des cancers fréquents, pour
lesquels on dispose d’un test ayant un cout abordable, qui soit acceptable et accessible pour la
majorité de la population exposée (Ibid.). Cest le cas du frottis cervico-utérin (FCU) pour le
dépistage du cancer du col de 'utérus et de la mammographie pour le dépistage du cancer du
sein, largement proposés dans le cadre de programmes nationaux de dépistage dans les pays

développés.

Un dépistage « organisé » du cancer du sein est proposé par les pouvoirs publics frangais
depuis 2004. L.a mammographie” est un examen radiologique qui permet de réduire la mortalité
de 20 a 30% chez les femmes de plus de 50 ans dans les pays a revenu élevé, lorsque la

couverture du dépistage est de plus de 70% (Boyle et Levin 2008).

En vue d’une extension a I’échelle nationale, plusieurs départements frangais « pilotes »
ont mis en place un dépistage « organisé » du cancer du col de 'utérus. Le FCU’ est un test
cytologique qui s’avere primordial car il permet d’éviter le développement du cancer, ou en tout
cas permet de le détecter a un stade précoce facilitant la guérison. En effet le cancer du col de
l'utérus met en moyenne quinze ans a se développer apres une infection persistante par un virus

de la famille des papillomavirus humains (HPV pour Human Papilloma Virus), et durant cette

! Le CIRC est une agence faisant partie de ’OMS, spécialisée sur le cancer, donc 'objectif est de promouvoir la
collaboration internationale dans la recherche sur le cancer.

? La HAS recommande une mammographie aux femmes de 50 a 74 ans, tous les deux ans.

* La HAS recommande un FCU pour les femmes de 25 a 65 ans, tous les 3 ans apres deux FCU normaux a un an
d’intervalle.
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période des lésions précancéreuses peuvent se former et sont donc détectables avant méme que le
cancer ne se développe. Malgré cela, la HAS rapporte que la couverture de la population cible par
FCU reste sous-optimale en France avec plus de la moitié des femmes pas ou trop peu souvent
dépistées (HAS 2010). Cette situation met en lumicre le décalage avec I'un des objectifs
principaux de la loi de santé publique de 2004' qui se voulait de « poursuivre la baisse de
I'incidence du cancer du col de 2,5% par an, notamment par P'atteinte d’un taux de couverture du
dépistage de 80% pour les femmes de 25 a 69 ans ». Clest pour cela que le plan cancer 2014-
2019° prévoit la généralisation du dépistage « organisé » par FCU. L’ambition est d’augmenter le
taux de couverture de 50-60% a 80%, ce qui réduirait I'incidence et le nombre de déces par
cancer du col de l'utérus de 30% a 10 ans. Ce plan d’action rappelle aussi la nécessité de rendre le
dépistage par FCU accessible aux populations les plus vulnérables ou les plus éloignées du

systeme de santé.

D’apres la littérature, la participation a ces deux types de dépistage est sujette a des
disparités sociales, méme dans les pays ou les ressources sont élevées: les facteurs
socioéconomiques et les variables de santé sont associés a d'importants désavantages dans 'acces
aux soins préventifs d’'une maniere générale (Cambois, Robine et Mormiche 2007; de Looper et
Lafortune 2009; Devaux 2013; OECD et European Union 2014). Les femmes ayant un statut
socioéconomique plus faible, célibataires et sans enfant, celles présentant un plus mauvais état de
santé ainsi que celles ayant des comportements plus risqués, ont une probabilité plus faible de
recourir a des tests de dépistage du cancer (Duport et al. 2008; Shin-Jong Lin 2008; Hewitt,
Devesa et Breen 2004).

D’apres la littérature également, l'obésité et le handicap sont chacun associés a une
probabilité moins élevée de recours au dépistage (Cohen et al. 2008; Angus et al. 2012; Aldrich et
Hackley 2010). Des chercheurs américains, Fontaine et al., ont été parmi les premiers a mettre en
évidence que les femmes obéses étaient moins fréquemment dépistées pour le cancer du sein et le
cancer du col de l'utérus dans les intervalles recommandés (Fontaine et al. 1998; Fontaine, Heo et

Allison 2001).

Le surpoids, qui comprend l'obésité, désigne un poids excessif comportant des risques
pour la santé en raison d’une proportion élevée de tissu adipeux. L’outil de mesure le plus

fréquemment utilisé est I'indice de masse corporelle (IMC) qui évalue le poids d’un individu par

! Loi n° 2004-806 du 9 aotit 2004 relative 4 la politique de santé publique, JORF n°185 du 11 aoat 2004.
> Document institutionnel, réf : PLANKI14, février 2014, disponible a: http://www.e-cancer.fr/Expertises-et-
publications/Catalogue-des-publications/Plan-cancer-2014-2019 (consulté le 7 décembre 2015).
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rapport a sa taille'. Selon la classification de POMS?, les adultes présentant un IMC compris entre
25 et 30 sont en surpoids, et ceux dont PIMC est égal ou supérieur a 30 sont considérés comme
obeses. Il est reconnu que 'obésité en particulier prédispose a de nombreux problemes de santé
dont lhypertension, le mauvais cholestérol, le diabete, les maladies cardiovasculaires, les
affections respiratoires (asthme), les maladies musculo-squelettiques (arthrite) et certaines
formes de cancer, dont le cancer du sein et le cancer du col de I'utérus (Maruthur et al. 2009; Jae
Kwan Lee et al. 2013; Calle et al. 2003; Modesitt et van Nagell 2005). D’apres les dernicres
enquétes disponibles, plus de la moitié de la population adulte des pays de TOCDE déclare
souffrir de surpoids, dont 18% d’obésité¢ (OECD 2013). En 2012, la prévalence de 'obésité chez
frangais adultes était d’environ 15%. En comparaison, la moyenne européenne (UE-26 pays) se
situait 4 17%. Aux Etats-Unis, environ 35% des adultes étaient touchés par I'obésité a cette date
(OECD 2014b). Les données de plusieurs pays, dont la France, montrent que 'obésité est plus

répandue dans les groupes socioéconomiques défavorisés, et chez les femmes (OECD 2013).

Comme nous I'avons vu dans le chapitre 1, la population de personnes handicapées en
tant que population vulnérable souvent desservie, est sujette a d’'importantes disparités de santé
par rapport a la population générale, et est aussi souvent sous-dépistée (Wisdom et al. 2010;
Iezzoni et al. 2000; Ramirez 2005; Chevarley et al. 2006). Plusieurs auteurs soulignent I'influence
de la sévérité du handicap sur les taux de dépistage : on observe un gradient continu du recours
au FCU et a l]a mammographie en fonction du degré de handicap (Diab et Johnston 2004; Carney
et Jones 2006; Horner-Johnson, Dobbertin, Andresen, et al. 2014).

L’obésité et le handicap sont corrélés 'un a lautre (Ells et al. 2006; Froehlich-Grobe et
Lollar 2011). Il existe des disparités de poids entre les personnes handicapées et celles qui ne le
sont pas (Wisdom et al. 2010; Froehlich-Grobe, Lee et Washburn 2013; Chevatrley et al. 2000).
Notamment, les personnes présentant des limitations physiques sont plus fréquemment obeses
pour plusieurs raisons, dont la moindre activité physique (Rimmer et al. 2004; Vincent, Vincent et
Lamb 2010; Nosek et al. 2008). Le handicap peut donc étre une cause de l'obésité. Mais la
relation n’est pas si simple puisque dans un méme temps, la prise de poids est davantage
problématique pour les personnes handicapées (Froehlich-Grobe et Lollar 2011). Par exemple, le
surpoids (y compris 'obésité) entraine des problemes de santé additionnels pouvant aggraver les

limitations fonctionnelles, et de ce fait accroitre la sévérité du handicap (Anderson et al. 2013;

! Formule mathématique du calcul de 'IMC: IMC (en kg/m?= Poids / Taille?, le poids étant exptimé en
kilogrammes et la taille en métres.

? The International Classification of adult underweight, overweight and obesity according to BMI; disponible a:
http://apps.who.int/bmi/index.jsp?introPage=intro 3.html (consulté le 3 novembre 2015).
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Forhan et Gill 2013; Froehlich-Grobe et Lollar 2011). Par ce biais 'obésité peut étre a origine du
handicap, ou du moins en élever le degré. Les limitations fonctionnelles que provoquent un statut
pondéral excessif sont principalement liées aux probléemes d’arthrite, c’est-a-dire a une
inflammation des articulations causant de fortes douleurs au niveau des ligaments, des tendons ou
des os (Armour et al. 2013; Tukker, Visscher et Picavet 2009). Ces limitations fonctionnelles que
connaissent les personnes obéses sont fréquemment source de restrictions pour accomplir des
soins d’hygi¢ne personnelle (Armour et al. 2013; Capodaglio et Liuzzi 2013). La relation entre
obésité et handicap est finalement complexe: parfois c’est 'obésité qui est la cause du handicap
tandis que parfois c’est le handicap qui entraine la prise de poids. Dans les deux cas chacun des

facteurs influence l'autre et est susceptible d’accroitre son ampleur.

Etant donné Paugmentation de la prévalence du handicap que nous avons mentionnée
dans le chapitre 1 (WHO 2011), Paugmentation de la prévalence de 'obésité au sein des sociétés
industrialisées (OECD 2014b), ainsi que la forte association entre le handicap et 'obésité, il nous
semble pertinent d’étudier ces deux priorités de santé publique dans un méme modele explicatif
du recours au dépistage du cancer. Etre obése conjointement au fait de présenter des limitations
motrices diminue-t-il davantage la probabilité de se faire dépister ? Peut-on examiner la situation
de handicap que connait une personne obese face au dépistage au travers de ses limitations

fonctionnelles uniquement ?

Cette étude contribue a la littérature par 'exploration de 'effet joint et séparé de 'obésité
et des limitations fonctionnelles motrices sur la participation au dépistage du cancer du col de
I'utérus et du cancer du sein chez les femmes vivant a2 domicile en France. Nous tentons de
démeéler les effets attribuables a chacun de ces deux facteurs et faisons ’hypothese que I'obésité
reste un facteur entravant le recours aux dépistages féminins, méme apres la prise en compte des

limitations physiques.

Ce chapitre s’organise de la maniére suivante : la section 2.2 présente la méthode et les
données utilisées, la section 2.3 expose les résultats obtenus, et la section 2.4 discute ces derniers.

Enfin, la section 2.5 conclut le chapitre.

80



Chapitre 2.

2.2. Matériels et méthodes

2.2.1. Données

Nous mobilisons 'enquéte HSM qui contient les informations nécessaires a la réalisation

des analyses statistiques pour la présente étude'.

L’échantillon HSM a été construit selon une procédure de sondage stratifiée, a partir de la
base de répondants a 'enquéte filtre vie quotidienne santé (VQS) administrée a 262 963 individus
(soit environ 140 000 ménages) sur le territoire francais (France métropolitaine et départements
d’outre-mer) en 2007, par téléphone ou en face a face. Ces 140 000 ménages sont eux-mémes
issus d’un tirage dans les bases de sondage enguéte annuelle de recensement (EAR 20006) et enquétes

emploi en départements d’outre-mer (EEDOM 2007).

La stratification combine un critere géographique et un critere de « sévérité présumée » de
la situation de handicap. Par exemple, puisqu’ il y a une probabilité faible d’enquéter dans des
zones peu peuplées, les individus y sont surreprésentés. De méme, étant donné que les personnes
présentant un handicap sévere sont relativement rares comparées au reste de la population, elles y
sont également surreprésentées. L’enquéte VQS assure cette surreprésentation du handicap grace
a un court questionnaire de vingt-six questions concernant I’existence ou ’'absence d’un handicap
reconnu, les difficultés rencontrées dans la vie quotidienne ou autres questions qui y sont liées.
En fonction des réponses a ces questions, les individus ont été classés en quatre groupes
correspondant a des niveaux présumés de sévérité de handicap, allant du groupe 1 sans handicap
jusqu’au groupe 4 bandicap sévere. Cette procédure de tirage stratifiée vise a assurer des effectifs

suffisants dans le but de garantir des résultats robustes pour Pexploitation des données”.

Parmi les 262 963 répondants de VQS, 39 065 ont été sélectionnés pour HSM, et 29 954
ont répondu au questionnaire HSM, ce qui correspond a un taux de réponse d’environ 77%. Au
total, la base HSM contient 29 931 questionnaires considérés comme « complets ». Chaque
individu de HSM a été pondéré selon sa probabilité de tirage et sa probabilité de réponse. Les
principes d’échantillonnage, de pondération et calculs des probabilités (de tirage et de réponse)

ainsi que les traitements effectués pour non-réponse sont détaillés dans un document de travail,

! Voir le chapitre 1 pour une description du contenu du questionnaire et une présentation de I'enquéte HS,
paragraphe 1.4.2.2.

? Pour obtenir des statistiques précises sur les personnes en situation de handicap ou de dépendance, il est important
de disposer d’un nombre suffisant de personnes.
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fourni par FINSEE (Bouvier 2011b). La pondération finale garantit a HSM d’étre représentative

de la population francaise vivant en ménage ordinaire.

Toutes les informations ont été directement recueillies au logement des individus par des
enquéteurs INSEE formés, en utilisant le systeme de collecte assistée par informatique (CAPI).
Nous rappelons que les individus pouvaient étre aidés d’une tierce personne s’ils présentaient des

difficultés pour répondre seuls au questionnaire. Toutes les réponses sont donc déclaratives.

2.2.2. Sélection de la population d’étude

Depuis la base HSM, nous sélectionnons les femmes agées entre 21 et 65 ans pour les
analyses du recours au FCU et les femmes agées entre 40 et 74 ans pour les analyses du recours a
la mammographie, en nous basant sur les recommandations du Conseil de l’Europel, de I'US
preventive services task force?, de ’American cancer society® et sur les pratiques de sélection
d’études antérieures (Andresen et al. 2013; Cohen et al. 2008; Horner-Johnson, Dobbertin, Lee,
et al. 2014). Nous choisissons de considérer les ages les plus bas des recommandations
internationales existantes a 'époque ou I'enquéte a été conduite a savoir 21 ans pour le cancer du
col et 40 ans pour le cancer du sein. Nous rappelons que 'objectif de notre étude n’est pas I’étude
du dépistage « organisé », qui n’est d’ailleurs pas encore en place en France a I’échelle nationale
pour le cancer du col, mais bien d’examiner les disparités de recours au dépistage (quel que soit le
type de dépistage, organisé ou non). D’ailleurs, notons que le programme organisé de dépistage
du cancer du sein qui repose sur linvitation systématique de I'ensemble des femmes de 50 a
74 ans concerne uniquement les femmes sans facteur de risque significatif autre que leur age. Les
femmes a risque élevé ou tres élevé (e.g. antécédents familiaux) ne sont pas éligibles au dépistage
« organisé ». Elles doivent bénéficier d’un suivi spécifique, et commencent souvent le processus
de dépistage avant I'age qui est recommandé pour les femmes présentant un risque « moyen ».
Ces raisons justifient notre sélection de population sur la base des tranches d’ages mentionnées,
bien qu’elles ne suivent pas exactement les bornes d’ages des recommandations frangaises

actuelles.

' Voir : http://eur-lex.europa.cu/legal-content/FR/TXT /?uri=celex:32003H0878 (consulte le 23 novembre 2015).

guidelines- for the-early-detection-of-cancer (consulté le 23 novembre 2015).
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Sont exclues de I’étude, les femmes ayant déclaré étre enceintes au moment de 'enquéte,
et celles ayant déja eu un cancer du col utérin ou du sein. Nous supposons que ces femmes ont
de ce fait un suivi gynécologique spécifique. L’étude n’inclut pas les femmes ayant un IMC<18
kg/m’ (corpulence maigre) car elles constituent une population plus fragile pouvant présenter des
problemes de santé et d’acces aux soins spécifiquement associés a leur statut pondéral (Flegal et
al. 2007; Flegal et al. 2005; Burkert et al. 2015; Banerjea, Findley et Sambamoorthi 2008). Nous
souhaitons comparer le groupe de femmes obeses a celui des femmes non obéses. Les sujets
présentant des données manquantes sur les variables de ’étude sont également exclus de notre

sélection.

Au final, le groupe sélectionné pour les analyses du dépistage du cancer du col de I'utérus
contient 8 133 femmes, et celui pour les analyses du dépistage du cancer du sein 7 561 femmes

(voir la figure 2-1).
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Figure 2-1 Diagramme de sélection des deux groupes de population — pour I’analyse du dépistage
du cancer du col utérin ou du cancer sein — a partir de la base de Handicap-Santé ménage

Population totale HSM
n =29 931

Population d’étude pour I'analyse du dépistage

cancer col utérin :

Femmes agées de 21 a 65 ans

Pas enceintes

Sans antécédent de cancer du col utérin
Avec un IMC = 18kg/ m’

n = 8 220

Population d’étude pour I'analyse du
dépistage du cancer du sein:

e Femmes agées de 40 a 74 ans

e DPas enceintes

e Sans antécédent de cancer du sein
e Avecun IMC = 18kg/m2

n =7 605

Données manquantes
(variables dépendante [ ¢————
et/ou indépendantes)

Sujets exclus:

n =87

v

Sujets inclus dans I'analyse
du recours au FCU

n=38133

Sujets exclus:

Données manquantes
r—| (variables dépendante
et/ou indépendantes)

n =44

\4

Sujets inclus dans I’analyse du

recours a la mammographie

n =17 561
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2.2.3. Variables a expliquer

Les deux variables dépendantes sont : (1) y-a-t-il eu un recours au FCU dans les trois
années précédant I'enquéte (oui/non) et, (2) y-a-t-il eu un recours a la mammographie dans les
deux années précédant 'enquéte (oui/non). Ces deux variables sont construites directement a
partir des questions posées dans HSM. Seul un regroupement de modalités' est effectué pour
traduire de fagcon binomiale le recours au dépistage dans I'intervalle de temps recommandé (dans

les trois ans pour FCU ; dans les deux pour mammographie).

2.2.4. Variables explicatives

2.24.1.  Obésité

I’IMC exprimé en kg/m? est calculé a partir des données déclarées du poids (en kg) de
Pindividu et de sa taille (en m?, puis dichotomisé pour définir le statut pondéral « obése »

(IMC=30 kg/m?), ou « non obése » IMC<30 kg/m?).

2.2.4.2. Sévérité du handicap : le niveau de limitations motrices

Nous construisons un score de sévérité du handicap continu, allant de 0 a 27, en
sommant pour chaque individu, les réponses concernant son niveau de difficulté (pas de
difficulté=0 ; quelques difficultés=1; beaucoup de difficultés=2, ne peut pas du tout=3) a
effectuer chacune des neufs activités suivantes, sans aide : (1) controler ses selles et ses urines, (2)
mordre et macher des aliments durs comme une pomme ferme (avec le dentier si la personne en
porte un), (3) se baisser ou s’agenouiller, (4) lever le bras (par exemple attraper un objet placé en
hauteur), (5) marcher 500 meétres sur un terrain plat, (6) monter et descendre un étage d’escalier,
(7) prendre un objet avec chacune de ses mains, (8) se servir de ses mains et de ses doigts (e.g.
ouvrir une porte, manipuler les robinets, saisir un crayon, utiliser des ciseaux), (9) porter un sac a

provisions de 5 kilos sur une distance de 10 metres.

Les modalités des questions posées dans HSM sont les suivantes : pas de test/ test de moins de 1 an/ test de moins
de 2 ans/ test de moins de 3 ans/ test de plus de 3 ans.
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Le choix de ces variables est orienté par I'analyse de la littérature, comme I’échelle de
handicap de Nagi (Nagi 1976), le WHO disability assessment schedule 2.0 (WHODAS 2.0)',
certaines questions de I’enquéte américaine national health interview survey on disability (NHIS-D)?, et
des études antérieures (Bannerman et al. 2002; Forhan et Gill 2013; Vincent, Vincent et Lamb

2010; Rasch et al. 2008).

Nous vérifions la fiabilité du score, i.e. le degré d’homogénéité des items constituant le
score, par le calcul du coefficient alpha de Cronbach (Cronbach 1951)’. Nous obtenons un
coefficient de 0,84 ce qui correspond a une bonne cohérence interne. Par la suite, nous appelons

ce score continu le « score de handicap » pour plus de simplicité.

Le coefficient de corrélation de Pearson est calculé entre le score de handicap et les taux de
recours aux dépistages. Nous obtenons un coefficient de -0,76 pour le recours au FCU et un
coefficient de -0, 87 pour le recours a la mammographie (p<0.0001). Ces coefficients indiquent
une forte relation linéaire négative entre le score de handicap et les taux dépistage. Nous

choisissons d’inclure le score de handicap en tant que score continu dans nos modeles.

2.2.4.3.  Variables d’ajustement : caractéristiques sociodémographiques, de santé et
recours aux soins

Les variables sociodémographiques incluses comme variables d’ajustement sont : 'age (en
classe de 10 ans), le niveau de diplome (inférieur au baccalauréat/supérieur ou égal au
baccalauréat), le statut matrimonial (mariée/célibataire/divorcée/veuve) et le statut dans 'emploi
(employée/retraitée/sans emploi). Ces deux derniéres variables ont été utilisées comme proxy du
statut socioéconomique. Nous ajustons également sur des variables de santé et de recours aux
soins : le fait d’avoir déclaré au moins une maladie chronique (i.e. une pathologie qui dure depuis
au moins 6 mois) (oui/ non), et le fait d’avoir consulté sont médecin généraliste (MG) dans les
douze derniers mois précédant 'enquéte (oui/non). Ces variables traduisent a la fois le besoin de
soins et le contact avec le systeme de santé, ce dernier généralement favorisant le recours au
dépistage. Elles ont été sélectionnées sur la base de précédentes études (Schootman et Jeffe 2003;

Hewitt, Devesa et Breen 2004).

' Le WHODAS 20 est disponible en version 12- ou 36- questions sur le site de I'OMS:

http://www.who.int/classifications/icf/whodasii/en/ (consulté le 23 novembre 2015).

? Informations disponibles a : http://www.cdec.gov/nchs/nhis/nhis disability.htm (consulté le 23 novembre 2015).

® Le coefficient Alpha de Cronbach permet de vérifier la fiabilité d’un instrument de mesure, autrement dit la
cohérence interne d’une série d’items. Ainsi, il permet de savoir si un ensemble de variables devrait a appréhender

une dimension commune "sous-jacente": Sa valeur est comprise entre 0 et 1. Le degré d’homogénéité est d’autant
plus élevé que sa valeur est proche de 1.
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2.2.5. Analyses statistiques

D’abord, nous réalisons des analyses descriptives des deux groupes, en termes d’obésité,
de niveau de limitations motrices (score de handicap), de caractéristiques sociodémographiques,
de santé et de variables de recours aux soins (variables d’ajustement). Toujours dans une
démarche descriptive, nous regardons les proportions de femmes ayant recu les tests de dépistage
selon qu’elles aient ou non déclaré au moins une limitation de la mobilité (i.e. score de handicap

nul/ score de handicap supérieur ou égal a 1) et selon qu’elles soient obéses ou non.

Nous effectuons ensuite des tests du Khi-deux' pour comparer toutes les caractéristiques
des femmes (variable sociodémographiques, de santé, de recours aux soins, obésité) entre celles
ayant recu le dépistage considéré et celles ne 'ayant pas regu, a Pexception du niveau de
limitations motrices (score de handicap) pour lequel nous avons utilisé le test de Student’. Nous
utilisons également ce dernier pour déterminer si la moyenne du score de handicap est

significativement différente selon le statut pondéral.

Des odds ratios’ ainsi que des intervalles de confiance a 95% (95%IC) sont estimés depuis
des modeles de régression logistique pour analyser I'association entre 'obésité, la sévérité du
handicap et le recours au dépistage. D’abord, des modeles univariés servent a examiner I'effet de
Iobésité et de la sévérité du handicap séparément sur chaque variable dépendante, a savoir le
FCU et la mammographie. Ensuite, ces deux facteurs sont inclus ensemble comme les effets
principaux expliquant le recours. Puis, les modeles sont ajustés sur les variables
sociodémographiques, les variables de santé et les variables de recours aux soins. Enfin, nous
incluons un terme d’interaction’ entre le statut pondéral et le handicap. Ftant donné qu’ils sont
communément liés, tester s’il existe une interaction permet de vérifier si I'effet de obésité sur le
recours au dépistage du cancer différe selon la sévérité du handicap. Autrement dit, nous
souhaitons savoir si la conjonction «étre une femme obese avec des limitations motrices »

diminue la probabilité de bénéficier d’un dépistage du cancer du col de I'utérus et du sein, en

! Le test de Khi-deux permet de tester I’hypothese d’indépendance des distributions de deux caracteres au sein d’une
population, lorsque ces caractéres sont qualitatifs ou lorsqu’un caractére est quantitatif et Pautre qualitatif. Autrement
dit, il permet d’apprécier 'existence d’un lien statistique entre la répartition des valeurs de deux variables aléatoires.

? Le test de Student est un test paramétrique utilisé pour comparer deux échantillons. Il repose sur la comparaison de
moyennes (pour tester statistiquement hypotheése d’égalité de l'espérance de deux variables aléatoires) et concerne
des données quantitatives, mesurées sur une échelle d’intervalle ou de rapport.

* Nous rappelons que I'odds ratio (ou rapport de chances, rapports de « cOtes ») exprime le degré d’association entre
deux variables. Il correspond a I'effet marginal d’une variable explicative sur une variable dépendante, en termes de
probabilité relative.

* On parle d’interaction lorsque I'effet d’une variable explicative sur la variable dépendante dépend du niveau (ou
valeur) d’une autre variable explicative.
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comparaison de la conjonction « étre une femme obese sans limitation motrice ». Inversement

bl

tester un effet d’interaction permettra de vérifier si 'effet du niveau de limitations motrices est

différent selon que les femmes soient obeses ou non.

Toutes les analyses statistiques sont pondérées, pour étre représentatives de la population

francaise vivant a domicile, et sont réalisées avec le logiciel SAS 9.3 (SAS Institute, Cary NC).

2.2.6. Formalisation du modéle explicatif du recours au dépistage

Soit P(z; = 1) la probabilité de recours au test de dépistage z; ( =FCU, mammographie)
dans lintervalle de temps recommandé (trois ans pour le FCU et deux ans pour la

mammographie), et X est le vecteur des variables explicatives x; , on a:

P(zi=1) = f(X)

= f(age, diplome, matrimonial, emploi, chronique, MG, obese, scorepanaicap)

Dans cette équation le recours au dépistage est expliqué par les caractéristiques
sociodémographiques, les variables liées a I’état de santé et au recours aux soins ainsi que la

corpulence et le score de handicap.
Soit le modele de régression logistique ajusté suivant :

exp (C(X);)

0= T e (OO

C(X); = a+ By.age + P,.diplome + Bz.matrimonial + f,.emploi + Ps.chronique
+ Be-MG + B7.0bese + PBg.scorepangicap

De facon équivalente le log odds, aussi appelé /ogiz ou log du rapport de chances, permet

d’exprimer la relation linéaire suivante :

Logit [m(X)];

C(X);
= a+ By.age + [,.diplome + f3.matrimonial + B,.emploi
+ Bs.chronique + . MG + B7.0bese + Pg.scorenangicap

Ou « est la constante et les parametres f; (j=1,...,8) sont les coefficients de régression de

la variable d’intérét sur les variables explicatives. Ces derniers représentent leffet de x; sur le log
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odds d’avoir effectué un test de dépistage z; (7 =FCU, mammographie), en controlant des effets

des autres variables explicatives Xy.

Ainsi, exp (B;) mesure I'impact de la variation de x; sur la cote de I'individu, c’est-a-dire
sur sa probabilité relative d’étre dépisté (plutot que de ne pas I’étre), pour des niveaux fixes des

autres variables explicatives Xy, : c’est 'odds ratio.

Dans le cas du score de handicap, qui est continu, exp (fig) représente 'effet d’une
variation d’une unité du score sur la probabilité relative d’étre dépisté. Dans les autres cas, ou les
variables sont catégorielles, 'odds ratio (de la modalité m) mesure I’évolution de la cote entre un

individu appartenant a la modalité de référence et un individu appartenant a la modalité m.

L’équation suivante présente le modele ajusté qui intégre le terme d’interaction entre

I'obésité et le score de handicap :

Logit [m(X)]; = a + By.age + B,.diplome + B;.matrimonial + B,.emploi + PBs.chronique

+ Be-MG + B7.0bese + Pg.scorenangicap + Po-0bese X scorepangicap
Ou Py est le coefficient associé au terme d’interaction.

Nous regardons si flg est significatif afin de savoir si I'impact des limitations
fonctionnelles motrices differe chez les personnes obeses. Inversement, la significativité de ce
coefficient indiquera si l'effet du statut pondéral sur le recours au dépistage differe selon le degré
de handicap. Notons qu’en incluant le terme d’interaction, les coefficients associés aux variables
seules (i.e. B; et Bg) ne correspondent plus aux effets individuels de ces variables, et ne sont donc
plus directement interprétables. Ils indiquent I'effet d’une variable conditionnellement a la valeur

de 'autre variable entrant dans I’interaction.
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2.3. Résultats

2.3.1. Statistiques descriptives et analyses comparatives préliminaires

2.3.1.1.  Statistiques descriptives

Le tableau 2-1 présente les statistiques descriptives des deux groupes de population

sélectionnés.

Dans le groupe d’analyse du recours au frottis, 'age moyen est de 46.7 ans, pres d’un tiers
(30,2%) des femmes ont un niveau de diplome supérieur au baccalauréat, plus de la moitié
(54,0%) sont mariées, pres de la moitié possedent un emploi (48,1%). Elles sont 61,9% a déclarer
une maladie chronique, 92,0% a avoir consulté leur médecin généraliste dans 'année précédant
Ienquéte, 21% d’entre elles sont obeses, et 49,1% déclarent au moins une limitation de la

mobilité. La moyenne du score de handicap dans ce groupe est de 2,8.

Dans le groupe d’analyse du recours a la mammographie, la moyenne d’age est de 56.9
ans, 58,9% des femmes sont mariées et 12,4% sont veuves, un tiers (33,5%) sont retraitées, un
tiers (32,3%) sont sans emploi, et 72,0% déclarent avoir au moins une maladie chronique. Un
quart (24,5%) d’entre elles sont obéeses. Enfin, elles sont 63,9% a présenter au moins une

limitation motrice. Le score de handicap de ce groupe a une moyenne de 4,2.
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Tableau 2-1 Statistiques descriptives

Groupe pour l'analyse du
recours au FCU

Groupe pour l'analyse du
recours a la mammographie

Caractéristiques 7 % 7 %
8133 100.0 7 561 100.0

Age

Moyenne = S.D 46.7 £ 11.7 56.9 = 9.9

21-30 890 10.9 _ _

30-40 1 341 16.5 _ _

40-50 2 048 25.2 2 029 26.8

50-65 3 854 47 .4 3732 49 .4

65-74 _ _ 1 800 23.8
Niveau de dipléme

Inférieur au baccalauréat 5679 69.8 6 024 79.7

Supérieur au baccalauréat 2 454 30.2 1 537 20.3
Statut matrimonial

Mariée 4 390 54.0 4 450 58.9

Célibataire 2 354 28.9 1171 15.5

Divorcée 972 12.0 1 005 13.3

Veuve 417 5.1 935 12.4
Statut dans l'emploi

Employée 3910 48.1 2 588 34.2

Retraitée 984 12.1 2 530 33.5

Sans emploi 3239 39.8 2 443 32.3
Maladie(s) chronique(s)

Oui 5034 61.9 5446 72.0

Non 3099 38.1 2115 28.0
Consultations chez le MG

Oui 7 486 92.0 7 063 93.4

Non 647 8.0 498 6.6
Obesité

Oui (IMC = 30) 1707 21.0 1 854 24.5

Non (IMC < 30) 6 426 79.0 5707 75.5
Score de handicap

Moyenne = S.D 2.8 4.4 42 +53

=0 4137 50.9 2727 36.1

=1

3996 49.1 4 834 63.9

Notes. FCU = Frottis cervico-utériny; MG = Médecin généraliste; IMC = Indice de masse
corporelle; S.D = Standard deviation (écart-type)

Notes de lecture: surles 8 133 femmes sélectionnées pour les analyses du recours au

frottis, 25.2% sont agées entre 40 et 50 ans.
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Le tableau suivant (tableau 2-2) également descriptif présente les moyennes du score de

handicap selon la corpulence. Les tests de Student réalisés se révelent significatifs dans tous les

cas de comparaison (p<<0.0001) : les moyennes de score de handicap sont significativement plus

élevées parmi les femmes obéses, et ce, pour les deux échantillons considérés.

Tableau 2-2 Comparaisons des moyennes de score de handicap par statut pondéral

Non obéses

Obese

(IMC < 30) (IMC > 30)

Groupe pout l'analyse du

(Moyenne * S.D)

recours au FCU 2.21+4.0 48+ 573
(Moyenne * S.D)
Groupe pour l'analyse du
recours a la mammographie 3.4+ 49 6.2+ 5.7

Notes. FCU = Frottis cervico-utérin; IMC = Indice de
masse corporelle; S.D = Standard deviation (écart-type)

Notes de lecture: I.a moyenne du score de

handicap parmi les femmes de corpulence normale

incluses dans le groupe d'analyses du recours au

frottis est de 2.2, alors qu'il est de 4.8 parmi les

femmes obéses.

2.3.1.2. Analyses préliminaires comparatives entre les femmes ayant bénéficié d’'un

test de dépistage et celle n’en ayant pas bénéficié

Le tableau 2-3 montre que dans les deux groupes d’analyses du recours au dépistage

(cancer du col utérin et cancer du sein), la proportion la plus élevée de femmes déclarant avoir

énéficié du test se trouve parmi celles ayant un score de handicap nul et n’étant pas obeses
bénéficié du test se t lles ayant de hand 1 et n’étant b

(79,2% et 71,0%, respectivement pour le FCU et la mammographie). A I'inverse cette proportion

est la plus faible parmi les femmes déclarant au moins une limitation de la mobilité et étant

obeses (58,4% et 63,9%, respectivement pour le FCU et la mammographie). Sil’on considére ces

deux facteurs (handicap et obésité) distinctement, on remarque que les taux de dépistage sont

d’une maniere générale inférieurs chez les femmes ayant un score de handicap supérieur ou égal a

1, en comparaison de celles ayant un score de 0. De méme, les taux de dépistage sont toujours

inférieurs chez les femmes obéses, comparés aux femmes non obeéses.

92



Chapitre 2.

Tableau 2-3 Proportion de femmes ayant bénéficié d'un test de dépistage selon le statut
pondéral et le niveau de handicap

Score de handicap = 0 Score de handicap = 1

Non obéses Obeses Non obéses Obeses
(IMC < 30) (IMC = 30) | IMC < 30) (IMC = 30)

% FCU dans les

a
3 ans

79.2 66.9 67.3 58.4

% Mamm hi
¢ VAMMOgHPIe | oy 63.5 68.2 63.9

b
dans les 2 ans

Notes. IMC = Indice de masse corporelle.

*Parmi les femmes agées de 21 a 65 ans, pas enceintes, sans antécédent
de cancer du col utérin.

"Parmi les femmes agées de 40 a 74 ans, pas enceintes, sans antécédent

de cancer du seins.

Notes de lecture: 58.4% des femmes avec un score de

handicap supérieur ou égal a 1 et étant obéses ont effectué un
frottis dans les 3 ans contre 79.2% des femmes avec un score de
handicap égal a O et n'étant pas obeses.

Avec un risque alpha égal a 0.05, les tests du Khi-deux permettent de rejeter ’hypothése
d’indépendance entre les variables étudiées et le recours au dépistage et ce, pour les deux types de
cancers considérés (i.e. il existe un lien statistique entre ces variables et le recours au dépistage)
(tableau 2-4). Les femmes déclarant un niveau de diplome inférieur au baccalauréat, de méme que
les femmes célibataires ou sans emploi sont significativement moins fréquemment dépistées pour
le cancer du col de l'utérus ou pour le cancer du sein dans lintervalle de temps recommandé. En
revanche, les femmes ayant consulté un médecin généraliste sont plus a méme d’avoir effectué les
tests de dépistage. La présence d’au moins une maladie chronique est associée a moins de FCU
mais plus de mammographie. Nous observons également un pic significatif de recours au FCU
dans les 3 ans chez les femmes agées entre 30 et 40 ans et un pic de recours a la mammographie

dans les 2 ans chez les femmes agées entre 50 et 65 ans.

Le statut pondéral est significativement associé au recours au dépistage : les femmes
obéses rapportent moins souvent effectuer les tests de dépistage comparées aux femmes ayant un
IMC inférieur a 30 kg/m” Concernant les limitations motrices, la moyenne du score de handicap
pour celles ayant bénéficié du test de dépistage dans lintervalle de temps recommandé est
significativement inférieure a la moyenne du score de handicap chez celles n’en ayant pas

bénéficié (pour les deux tests, FCU et mammographie).
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Tableau 2-4 Comparaisons des femmes ayant effectué le test de dépistage avec celles ne 'ayant
pas effectué

Mammographie dans
FCU dans les 3 ans
les 2 ans
Caractéristiques 7 Yo en ligne 7 %o en ligne
5795 71.3 5140 68.0
Age
21-30 600 67.4 _ _
30-40 1 075 80.2 _ _
40-50 1 582 77.3 1073 52.9
50-65 2 538 65.9 2 866 76.8
65-74 _ _ 1201 66.7
$<<0.00017 £<<0.000171
Niveau de dipléme
Inférieur au baccalauréat 3791 66.8 3997 66.4
Supérieur au baccalauréat 2 004 81.7 1143 74.4
$<0.00017 $<0.00017
Statut matrimonial
Mariée 3299 75.2 3216 72.3
Célibataire 1 560 66.3 661 56.5
Divorcée 693 71.3 694 69.1
Veuve 243 58.3 569 60.9
£<0.0001 $<0.0001
Statut dans l'emploi
Employée 3168 81.0 1 809 69.9
Retraitée 607 61.7 1 810 71.5
Sans emploi 2 020 62.4 1521 62.3
$<0.0001 $<0.00017

Notes. MG = Médecin généraliste; IMC = Indice de masse corporelle; S.D
= Standard deviation (écart-type)

Notes de lecture: 66,8% des femmes ayant un niveau de diplome

inférieur au baccalauréat ont effectué un FCU dans les 3 ans,
contre 81,7% des femmes ayant un niveau de diplome au moins

supérieur au baccalauréat.
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Tableau 2-4 (suite) Comparaisons des femmes ayant effectué le test de dépistage avec celles ne
l'ayant pas effectué

FCU dans les 3 ans Mammographie dans
les 2 ans
Caractéristiques 7 % en ligne n % en ligne
5795 71.3 5140 68.0
Maladie(s) chronique(s)
Oui 3436 68.3 3737 68.6
Non 2 359 76.1 1403 66.3
$<0.0001 p=0.0461
Consultations chez le MG
Oui 5389 72.0 4 880 69.1
Non 406 62.8 260 52.2
$<0.0001 $<0.0001
Obesité
Oui (IMC = 30) 1041 61.0 1183 63.3
Non (IMC < 30) 4754 74.0 3957 69.8
$<0.0001 $<0.0001
Score de handicap
Moyenne = S.D 23%139 38+49
$<0.0001 $<0.0001
=0 3211 77.6 1908 70.0
>1 2 584 64.7 3232 66.3
$<0.0001 $=0.0054

Notes. MG = Médecin généraliste; IMC = Indice de masse corporelle; S.D
= Standard deviation (écart-type)

Notes de lecture: 72.0% des femmes ayant consulté leur MG ont

effectué une mammographie dans les 3 ans, contre 62.8% des

femmes n'ayant pas consulté leur MG.

La figure 2.2 représente la proportion de femmes ayant eu recours au test de dépistage en
fonction de quelques points de score de handicap. On remarque, visuellement et globalement,

que cette proportion diminue lorsque le score s’éleve.
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Figure 2-2 Proportions de recours au dépistage en fonction du degré de handicap
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2.3.2. Résultats des régressions logistiques

2.3.2.1. Modeéles uni-variés et bi-variés

Le tableau 2-5 présente les résultats des modeles uni-variés (dans lesquels soit le handicap
soit I'obésité est inclus(e) comme explicatif du recours), ainsi que les résultats des modeles bi-

variés (dans lesquels le handicap et 'obésité sont tous deux inclus).

Les résultats sont similaires pour les deux types de modeéles: on observe un gradient
significatif de recours au dépistage selon le statut pondéral et le score de handicap.
Comparativement aux femmes non obeses, les femmes obeses ont une probabilité inférieure de
recours au FCU dans les trois ans, ou de recours a la mammographie dans les deux ans. Par
ailleurs, lorsque le score de handicap augmente, la probabilité de bénéficier d’un FCU ou d’une

mammographie diminue.
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Tableau 2-5 Résultats des modeles de régressions uni- et bi-variés

FCU dans les Mammographie dans les
3 ans’ 2 ans”
(n =8 133) (n=7561)
Variables ORs 95% CI ORs 95% CI
Model univarié
Obésité
Oui (IMC = 30) 0.59%* 0.51-0.59 0.75%%* 0.65 - 0.87
Non (IMC < 30) Référence Référence
Score de handicap 0.91%*  0.89-0.93 0.97** 0.95-0.98
Model bivarié
Obésité
Oui (IMC = 30) 0.68%**  0.58-0.78 0.79%* 0.68 - 0.91
Non (IMC < 30) Référence Référence
Score de handicap 0.92%+% 0.90 - 0.94 0.97** 0.96 -0.99

Notes. ORs = Odds Ratios ; IC = Intervalles de confiance; IMC= Indice de masse
corporelle
‘Femmes agées de 21 a 65 ans, pas enceintes, sans antécédent de cancer du col

b " . . .y .
Femmes agées de 40 a 74 ans, pas enceintes, sans antécédent de cancer du sein.
*P<.1; ¥*P <.05; ***P <.0001.

2.3.2.2. Modéles multi-variés

Le tableau 2-6 présente les résultats des régressions ajustées.

Dans le modele ajusté, nous trouvons une association négative entre l'obésité et la
probabilité de recours au FCU (ORa=0.76; 95% IC: 0.65 a 0.89) ; entre 'obésité et la probabilité
de recours a la mammographie (ORa=0.77; 95% IC: 0.66 a 0.91) ; entre le score de handicap et la
probabilité de recours au FCU (ORa=0.96; 95% IC: 0.94 a 0.98) ; et entre le score de handicap et
la probabilité de recours a la mammographie (ORa=0.95; 95% IC: 0.94 2 0.97).
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Tableau 2-6 Résultats des mode¢les de régressions multi-variés

FCU dans les 3 ans’ Mammographie dans les 2 ans’
n=8 133 n=7 561
Variables ORas 95% IC ORas 95% IC
Age
20-30 0.77%* 0.64 -0.94 _
30-40 1.47+%* 1.22-1.78 _ _
40-50 Référence Référence
50-65 0.7 0k 0.60 - 0.82 3.7 8k 3.25-4.40
65-75 _ _ 2.78%%* 2.20 - 3.51
Niveau de diplome
Inférieur au baccalauréat 0.62%** 0.55-0.70 0.66*** 0.57-0.75
Supérieur au baccalauréat Référence Référence
Statut matrimonial
Mariée Référence Référence
Célibataire 0,67+ 0.58 -0.78 (.57 %%k 0.43 - 0.60
Divorcée 0.78%** 0.65-0.95 0.84* 0.70 - 1.01
Veuve 0.79* 0.60 - 1.02 (.55 0.46 - 0.67
Statut dans 1'emploi
Employée Référence Référence
Retraitée (.52 0.43 - 0.64 0.99 0.78 - 1.26
Sans emploi 0.4 0.41-0.52 (0.70** 0.59 - 0.82
Maladie(s) chronique(s)
Oui 1.07 0.94 -1.21 1.24%* 1.09 - 1.41
Non Référence Référence
Consultations chez le MG
Oui Référence Référence
Non 0.50%F* 0.43 -0.59 0.44%%* 0.36 - 0.53
Obesité
Oui (IMC = 30) 0.76** 0.65-0.89 0.77** 0.66 - 0.91
Non (IMC < 30) Référence Référence
Score de handicap 0.96** 0.94 -0.98 0.95%** 0.94 -0.97

Notes. FCU = Frottis cervico-utériny ORAs = Odds ratios ajustés ; IC = Intervalles de

confiance; ; MG= Médecin généraliste; IMC= Indice de masse corporelle

a A s N . s s ;o
Femmes agées de 21 a 65 ans, pas enceintes, sans antécédent de cancer du col utérin.

b Ny . . . .
Femmes agées de 40 a 74 ans, pas enceintes, sans antécédent de cancer du sein.
*P<.1; ¥*P<.05; ***P<.0001.
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Ainsi, toutes choses étant égales, une femme de corpulence obése aura une probabilité
relative' (ou cote) d’avoir bénéficié d'un FCU dans les trois ans inférieure de 24% ((1-0.76) X
100), et une probabilité relative’ (ou cote) d’avoir bénéficié d’une mammographie dans les deux

ans inférieure de 23% ((1-0.77) X 100), par rapport a une femme qui n’est obese.

L’interprétation des deux derniers ORas indique que chaque fois que le score de handicap
s’éleve de 5 points, la probabilité relative d’avoir bénéficié d’un FCU décroit de 20% ((1-0.96) X
100 X 5), et la probabilité relative d’avoir bénéficié d’une mammographie dans les deux ans

décroit de 25% ((1-0.95) X 100 X 5).

2.3.2.3.  Mode¢le avec un terme d’interaction entre le statut pondéral et le score de
handicap

Nous ne trouvons pas d’interaction significative entre le statut pondéral et le score de
handicap. Avec un risque alpha de 1% de se tromper, les pentes de régressions logistiques ne
différent significativement pas selon le statut pondéral : la probabilité de recours au FCU et a la
mammographie décroit de la méme maniere avec le score de handicap que les femmes soient
obeses ou non. De méme, P'effet de I'obésité sur le recours au dépistage ne dépend pas de la
valeur du score de handicap. Ainsi, quelque soit le niveau des limitations fonctionnelles motrices,
L.e. peut importe la valeur du score, le fait d’¢tre obése décroit pareillement la probabilité de

bénéficier d'un FCU ou d’une mammographie dans l'intervalle de temps recommandé.

La figure 2-3 illustre la probabilité estimée de recourir au FCU dans les trois ans en
fonction du score de handicap. Deux courbes de probabilités sont représentées : celle pour les
femmes non obeses et celle pour les femmes obeses. On observe que peu importe le statut
pondéral, la probabilité décroit continuellement et de fagon similaire avec le niveau de limitations
fonctionnelles. De méme les deux courbes de la figure 2-4 représentent les probabilités
continuellement décroissantes de recourir a la mammographie dans les deux ans en fonction du
score de handicap, selon que les femmes soient obéses ou non. Ces deux courbes n’ont pas de

pentes significativement différentes ; elles semblent décroitre de fagon similaire.

a probabilité relative de bénéficier d'un FCU est la probabilité d’effectuer un FCU par rapport a la probabilité de
ne pas Peffectuer.

>Ta probabilité relative de bénéficier d’'une mammographie est la probabilité d’effectuer une mammographie par
rapport a la probabilité de ne pas I'effectuer.
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Les tableaux présentant les probabilités estimées ainsi que les intervalles de confiance

correspondant peuvent étre consultés en annexes 2-1 et 2.2,

Figure 2-3 Probabilités estimées de recourir au FCU en fonction du degré de handicap (modéle
avec un terme d’interaction entre le handicap et le statut pondéral)
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Les schémas représentant les cas inverses, a savoir les courbes de probabilités (décroissantes) en fonction du statut
pondéral, pour chaque point de score de handicap, ne sont pas représentées ici car difficiles a représenter et a

interpréter.
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Figure 2-4 Probabilités estimées de recourir a la mammographie en fonction du degré de
handicap (mode¢le avec un terme d’interaction entre le handicap et le statut pondéral)
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2.4. Discussion

A notre connaissance, cette étude est la premicre a examiner la contribution relative de
Pobésité et des limitations motrices sur la participation au dépistage du cancer du col de l'utérus
et du sein. En mobilisant un échantillon d’apres 'enquéte national HSM cette analyse montre, en
tant que résultat principal, que l'obésité et les limitations motrices sont indépendamment
associées a une moindre probabilité de recours au dépistage des cancers féminins. Plus le score de
handicap est élevé, moins la probabilité de recours est grande. De méme, étre obese réduit la
probabilité d’étre dépisté. Nous ne trouvons pas d’effet d’interaction entre les facteurs bandicap et

obésité.

Dans le but de réduire la mortalité par cancer, les autorités se concentrent sur
Iamélioration de la participation aux dépistages des cancers les plus courants et facilement
détectables, comme c’est le cas pour le cancer du col de I'utérus et du sein qui ont de grandes

chances de guérison s’ils sont traités précocement. Identifier les inégalités de recours existantes et
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les facteurs entrainant ces inégalités est essentiel pour planifier des programmes de santé publique
appropriés. En investiguant ces deux champs (identification des inégalités et mise en évidence de

facteurs explicatifs) les résultats de la présente étude apportent une contribution intéressante.

D’abord, les résultats montrent des disparités dans I'acces au dépistage, ou du moins des
différences de recours. Par exemple, en comparaison des 74% de femmes non obéses ayant
bénéficié d’'un FCU dans lintervalle des trois ans recommandé, seulement 61% ’avaient effectué
parmi les femmes obéses. Chez les femmes ayant un score de handicap nul (donc n’ayant déclaré
aucune limitation motrice), 78% avaient été dépistées pour le cancer du col utérin dans les trois
ans. Elles étaient 65% parmi celles ayant un score supérieur ou égal a un. Les différences pour le

recours a la mammographie sont également significatives, mais ne sont pas aussi prononcées.

Deuxiemement, nos résultats confirment des associations significatives entre des variables
sociodémographiques, de santé, de recours aux soins et le recours au dépistage du cancer (Lin
2008; Hewitt, Devesa et Breen 2004; Duport et al. 2008). Ici, d’apres les modéles de régression
ajustés, étre au moins titulaire du baccalauréat, étre mariée, avoir un emploi, avoir une maladie
chronique, et avoir consulté son médecin généraliste dans les douze derniers mois sont tous des

facteurs liés a une probabilité de recours plus élevée.

Troisiemement, en plus de souligner et confirmer le lien déja connu entre le niveau de
limitations d’une part, 'obésité d’autre part, et le plus faible taux de dépistage, les résultats aident
aussi a2 mieux comprendre la relation complexe entre ces facteurs explicatifs. Ils montrent que
lobésité et le handicap ont des effets similaires mais indépendants sur les probabilités de
participation au dépistage. Il a été montré dans de précédentes études que les limitations
fonctionnelles en tant que telles constituent une barriere au dépistage des cancers (Iezzoni et al.
2000; Angus et al. 2012; Hoffman et al. 2007; Reichard, Stolzle et Fox 2011). Notamment, les
personnes présentant des limitations motrices rencontrent des obstacles de nature logistique et
architecturale comme l'acceés aux batiments, aux machines, appareils médicaux et tables d’examen
(Angus et al. 2012; Barr et al. 2008). Un sondage téléphonique récemment mené aux Etats-Unis
aupres de 256 médecins a confirmé le manque d'accessibilité aux soins, particulierement aux soins
préventifs, chez les personnes a mobilité réduite. Cette étude a montré que la gynécologie était la
spécialité médicale connaissant les taux d’inégalités les plus élevés en termes de pratiques

inaccessibles (Lagu et al. 2013).

Dans la présente étude, nous montrons également que 'obésité en tant que telle constitue

une barri¢re au dépistage indépendamment des limitations fonctionnelles qui lui sont associées.
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La littérature aide a fournir des interprétations de ce résultat : selon Fontaine et al. (Fontaine et al.
1998; Fontaine, Heo et Allison 2001), en plus des barricres liées aux équipements, aux
installations et aux batiments inadaptés qui entravent le recours lorsque les personnes obéses
présentent des limitations motrices, il existe des obstacles attitudinaux et comportementaux, du
coté médecin et du coté patient. Par exemple, du coté des professionnels de santé ces obstacles
peuvent étre le manque de temps et Parbitrage en faveur de la prise en charge d’autres maladies
chroniques liées a Pobésité (besoins concurrents). Du coté patient, les barrieres peuvent
concerner appréhension de Iinconfort et de la douleur des procédures médicales, mais aussi
lanxiété et I'embarras concernant I'apparence physique, la peur du ridicule et la crainte des
reproches dus a l'exces de poids. Enfin, comme pour toute autre personne, une moindre
participation a des actes de prévention peut s’expliquer par une perception du risque inférieure,
ou bien au contraire par I'appréhension des résultats d’examen (peur de la maladie). Des
conclusions allant dans le méme sens que celles de Fontaine et al., sont retrouvées dans des
études plus récentes (Maruthur MD et al. 2009; Maruthur et al. 2009) : par exemple les examens
vaginaux et les mammographies ont été signalés comme étant potentiellement plus difficiles et
plus longs a effectuer mais aussi plus douloureux parmi les femmes obéses. Ceci peut entrainer le
report ou le renoncement aux examens. Une étude récente basée sur des données qualitatives
indique que les traitements irrespectueux et autres attitudes négatives de la part du personnel
soignant, comme le manque d’égard et de considération ou les commentaires insensibles

concernant le surpoids, sont des barrieres fréquentes au dépistage des cancers gynécologiques

(Amy et al. 2006).

Les résultats ne montrent aucun effet d'interaction entre 'obésité et le score de handicap :
Peffet de 'obésité sur le recours au dépistage ne dépend pas du niveau des limitations motrices.
Ceci suggere que les femmes obéses qui présentent des limitations motrices n’ont pas une
probabilité inférieure de recourir au dépistage en comparaison des femmes obéses qui ne sont pas
physiquement limitées. Ainsi, bien qu’il apparaisse essentiel de surmonter les obstacles liés aux
limitations physiques en agissant sur les facteurs environnementaux, cela ne suffira pas a atteindre
un niveau ¢levé (ou du moins égal au reste de la population) de participation aux dépistages des
cancers féminins chez ces populations vulnérables de femmes obeses. L’obésité constitue une
situation de handicap a part entiere. L’effet de I'obésité et du handicap physique sur la probabilité

de recours au dépistage ne semble pas se confondre.

A juste titre, les gouvernements des pays développés ont adopté des lois et établi des

normes qui requicrent I'adaptation des infrastructures et du matériel médical dans le but de
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permettre l'acces des personnes ayant des limitations fonctionnelles physiques. Il existe des
normes au niveau international, résumées dans des documents émis par lorganisation
internationale de normalisation (normes ISO). Une de ces normes traite en particulier de
l'accessibilit¢ des batiments'. Le document qui en émane constitue un ensemble de lignes
directrices plutot que des normes a appliquer strictement. Plusieurs thémes sont abordés, de
Iaménagement des batiments a 'environnement extérieur urbain. Toutefois, soulignons que ces
normes internationales sont anciennes et que I'approche du handicap et de I'accessibilité a depuis
beaucoup évolué. Au niveau national, de nombreux Etats membres de 1'Union européenne ont
des reglements et des normes concernant les batiments et les transports. Certains ont des
dispositions en matiere d'accessibilité au sein de leur législation, généralement au sein de la
législation anti-discrimination. Nous pouvons mentionner le disability discrimination act (DDA) au
Royaume-Uni, la loi Liondau en Espagne sur l'égalité¢ des chances, la non-discrimination et
l'accessibilité universelle pour les personnes handicapées, et la loi du 11 février 2005 en France

sur I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.

Cependant les politiques de santé actuelles ne considerent pas l'obésité en tant que telle
comme obstacle au recours au dépistage des cancers. Nos résultats sont importants de ce point
de vue puisqu’ils révelent l'importance de 'attitude des professionnels de santé dispensant les
actes de prévention, I'importance de sensibiliser le personnel médical, de favoriser la confiance
chez les personnes obéses, de rassurer quant a la douleur potentielle et d’expliquer les procédures
médicales. Dans cette démarche il apparait nécessaire que les médecins ou autres professionnels
de santé expriment explicitement a leurs patients obeses le caractére essentiel des
recommandations de dépistage et du suivi préventif, comme ils le font avec le reste de leur
patient, sinon dans une plus grande mesure puisque les femmes obeses ont un risque accru de

développer ces cancers (Calle et Thun 2004).

L imites

Cette étude comporte des limites. Elles sont attribuables au type d'enquéte employé. La
principale limite concerne les données auto-déclarées qui sont par nature sources de biais. On
peut raisonnablement penser que ces données sont proches de la réalité pour I'évaluation du
handicap, mais peuvent manquer de précision pour le dépistage (mémoire et désirabilité sociale).

II a été montré que les comportements de dépistage issus d’une auto-déclaration dans les

Le document qui en émane date de 1994 et est intitulé « ISO / TR 9527 - Construction immobiliéte - Besoins des
handicapés dans les batiments - Lignes directrices de conception ». Voir :
http://www.iso.org/iso/fr/iso catalogue/catalogue ics/catalogue detail ics.htm?csnumber=22799 (consulté le 22

novembre 2015).
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enquétes nationales surestiment souvent le recours aux tests de dépistage (Cronin et al. 2009). Si
tel est le cas, les taux de recours seraient donc en réalité inférieurs a ceux présentés dans le
chapitre. Concernant 'auto-déclaration du poids et de la taille, parameétres utilisés pour calculer
I'IMC, Connor Gorber et al. montrent que le poids est souvent sous-estimé, en particulier dans
les populations féminines en surpoids, tandis que la taille est généralement sur-rapportée, ce qui
peut conduire a une sous-estimation de I'IMC et une erreur de classification dans les catégories
d'IMC (Connor Gorber et al. 2007). Ce phénomene est en partie expliqué par la désirabilité
sociale, souvent influencée par le procédé de collecte de données. En effet, une étude canadienne
menée par Elgar et Stewart a montré que la prévalence de l'obésité dans un groupe interrogé en
face-a-face était significativement plus élevée que la prévalence de l'obésité dans un groupe
interrogé par téléphone (Elgar et Stewart 2008). De ce fait, les biais de report du poids et de la
taille seraient atténués dans notre étude puisque collectés en face a face. De plus, une sous-
estimation de I'IMC pourrait également étre en faveur de nos résultats dans le sens ou il est
probable que cette sous-estimation potentielle conduise a une sous-estimation de l'association
soulignée entre l'obésité et le recours dépistage du cancer. Une autre limite de I'étude associée aux
données employées porte sur les personnes exclues pour cause de données manquantes. Cette
exclusion pourrait constituer un biais de sélection. Cependant, elle concerne un trés petit nombre
d'individus par rapport a I'ensemble de I'échantillon (1% et 0,6% respectivement pour les groupes

d’analyse du recours au FCU et du recours a la mammographie).

2.5. Conclusions du chapitre

D’un point de vue de santé publique d’abord, nos résultats sont particuliecrement
contributifs puisqu'ils mettent en évidence un manque de soins préventifs, mesuré pat le recours
au dépistage du cancer, chez certaines catégories de femmes, obéses et/ou présentant des
limitations physiques. Les inégalités de recours qui ressortent de I’analyse sont a mettre au regard
d’un systeme de santé ou les femmes sont pourtant largement encouragées a ¢tre dépistées au
travers de recommandations, de rappels, de facilités de paiement et remboursements. La situation
de handicap entravant la participation au dépistage parmi les femmes obéses est plus complexe et

va au-dela de I'aspect fonctionnel.

Les acteurs politiques doivent présenter des stratégies mettant accent sur l'attitude des
professionnels de santé, sur le soutien apporté aux femmes et aussi sur I'encouragement de ces

femmes a suivre les recommandations de dépistage, en particulier dans ces populations
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vulnérables et a risque que sont les personnes obeses ayant des limitations motrices. Nous
rappelons que l'intérét de ce chapitre a se concentrer sur le recours au dépistage s’inscrit dans le
contexte de réduction des inégalités sanitaires, qui passe par I'amélioration de I'acces a la
prévention. C’est un enjeu de santé publique prioritaire tant pour les personnes en situation de
handicap que pour I'ensemble de la population. Dans ce contexte, la sensibilisation ciblée des
professionnels de santé est nécessaire pour une prise en charge adéquate. Le rapport Jacob (Jacob
et Jousserandot 2013) insiste sur la nécessité de « rendre obligatoire un volet handicap dans toutes

les campagnes de prévention nationales ».

Cette premiere étude empirique permet d’aborder la premiere dimension du handicap, a
savoir I'aspect fonctionnel, comme barrié¢re au recours au dépistage. Liées a une condition
préalable de santé telle qu’une déficience ou autre état de santé, les limitations fonctionnelles ont
des conséquences directes sur la vie des personnes handicapées. Nous avons choisi I'obésité
comme la condition préalable aux limitations motrices ayant des conséquences sur le recours au
FCU et a la mammographie. Nous avons montré qu'indépendamment des limitations physiques
qui lui sont associées, 'obésité est un facteur entravant le recours au dépistage. Il n’y a pas d’effet
d’interaction entre les deux facteurs. Autrement dit, les personnes obeses sont en situation de
handicap méme si elles ne présentent pas de limitations motrices. Il existe bien d’autres facteurs
intrinseques a la situation de handicap considérée, ici le statut pondéral excessif, qui explique le
moindre recours. D’ailleurs, puisque le handicap est une notion complexe et multifactorielle il
semble désormais peu pertinent d’appréhender une situation de handicap et les problématiques
qui lui sont associées (comme I'accés aux soins) en ne s’attachant qu’a 'un des versants qui la

constituent (la dimension fonctionnelle).

Les limitations fonctionnelles constituent un des déterminants les plus fréquemment
utilisés pour définir le handicap dans I’analyse du recours au soin (cf. chapitre 1). Les restrictions
d’activité sont également souvent employées mais constituent déja un autre versant dans la
définition du handicap puisqu’elles tiennent compte des conséquences sociales du handicap.

Nous y reviendrons dans le dernier chapitre de cette these.

Maintenant nous cherchons a intégrer la dimension environnementale a nos analyses. Le
chapitre suivant s’intéresse aux personnes handicapées vivant en institution, un nouvel
environnement. On connait peu de choses sur ces personnes en France comme a I'étranger
d’ailleurs. Notamment, aucune donnée n’est disponible sur la fagon dont elles se comportent en
termes de recours aux soins. Nous cherchons a savoir si des inégalités de recours au dépistage

chez les femmes vivant en institution persistent dans un environnement socio-médicalisé. Un tel
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environnement pourrait avoir un role « protecteur » en compensant I'effet négatif des limitations
fonctionnelles. Il est aussi possible que ce cadre institutionnel soit source d’inégalités, du fait

notamment des handicaps plus lourds, ou d’une marginalisation des résidents.
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Annexe 2-1 Probabilités estimées de recourir au FCU en fonction du degré de handicap (modcle
avec un terme d’interaction entre le handicap et 'obésité)

Score de Probabilités Probabilités
handicap | estimées parmi les estimées parmi les
obeses 95% 1C non obeses 95% 1C
0 0.68 0.65 - 0.71 0.77 0.76 - 0.78
1 0.67 0.64 - 0.69 0.76 0.75 - 0.77
2 0.65 0.63 - 0.68 0.75 0.74 - 0.76
3 0.64 0.61 - 0.66 0.73 0.72 - 0.74
4 0.62 0.60 - 0.65 0.72 0.71 - 0.73
5 0.61 0.58 - 0.63 0.70 0.69 - 0.72
6 0.59 0.57 - 0.62 0.69 0.67 - 0.70
7 0.58 0.55 - 0.60 0.68 0.66 - 0.69
8 0.56 0.53 - 0.59 0.66 0.64 - 0.68
9 0.55 0.51 - 0.58 0.64 0.62 - 0.67
10 0.53 0.50 - 0.56 0.63 0.60 - 0.65
11 0.51 0.48 - 0.55 0.61 0.58 - 0.64
12 0.50 0.46 - 0.54 0.59 0.56 - 0.63
13 0.48 0.44 - 0.53 0.58 0.54 - 0.61
14 0.47 0.42 - 0.51 0.56 0.52 - 0.60
15 0.45 0.40 - 0.50 0.54 0.50 - 0.59
16 0.44 0.38 - 0.49 0.53 0.48 - 0.57
17 0.42 0.36 - 0.48 0.51 0.46 - 0.56
18 0.40 0.34 - 0.47 0.49 0.44 - 0.54
19 0.39 0.33 - 0.46 0.47 0.42 - 0.53
20 0.37 0.31 - 0.45 0.46 0.40 - 0.51
21 0.36 0.29 - 0.43 0.44 0.38 - 0.50
22 0.34 0.27 - 0.42 0.42 0.36 - 0.49
23 0.33 0.26 - 0.41 0.41 0.34 - 0.47
24 0.32 0.24 - 0.40 0.39 0.33 - 0.46
25 0.30 0.23 - 0.39 0.37 0.31 - 0.44
26 0.29 0.21 - 0.38 0.36 0.29 - 0.43
27 0.28 0.20 - 0.37 0.34 0.27 - 0.42
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Annexe 2-2 Probabilités estimées de recourir a la mammographie en fonction du degré de
handicap (mode¢le avec un terme d’interaction entre handicap et 'obésité)

Probabilités Probabilités
Score de . ) . .
. estimées parmi les estimées parmi les
handicap R K
obeses 95% IC non obeéses 95% IC
0 0.69 0.66 - 0.72 0.72 0.70 - 0.73
1 0.68 0.65 - 0.71 0.71 0.70 - 0.72
2 0.67 0.65 - 0.70 0.70 0.69 - 0.72
3 0.67 0.64 - 0.69 0.70 0.69 - 0.71
4 0.66 0.63 - 0.68 0.69 0.68 - 0.70
5 0.65 0.63 - 0.67 0.68 0.67 - 0.70
6 0.64 0.62 - 0.66 0.68 0.66 - 0.69
7 0.63 0.61 - 0.65 0.67 0.66 - 0.69
8 0.62 0.60 - 0.65 0.66 0.65 - 0.68
9 0.62 0.59 - 0.64 0.66 0.64 - 0.68
10 0.61 0.58 - 0.63 0.65 0.63 - 0.67
11 0.60 0.57 - 0.63 0.64 0.62 - 0.67
12 0.59 0.56 - 0.62 0.64 0.61 - 0.66
13 0.58 0.54 - 0.61 0.63 0.60 - 0.66
14 0.57 0.53 - 0.61 0.62 0.59 - 0.65
15 0.56 0.52 - 0.60 0.62 0.58 - 0.65
16 0.55 0.51 - 0.60 0.61 0.57 - 0.64
17 0.54 0.49 - 0.59 0.60 0.56 - 0.64
18 0.53 0.48 - 0.59 0.59 0.55 - 0.63
19 0.53 0.47 - 0.58 0.59 0.54 - 0.63
20 0.52 0.46 - 0.58 0.58 0.53 - 0.62
21 0.51 0.44 - 0.57 0.57 0.52 - 0.62
22 0.50 0.43 - 0.57 0.56 0.51 - 0.61
23 0.49 0.42 - 0.56 0.56 0.50 - 0.61
24 0.48 0.40 - 0.55 0.55 0.49 - 0.60
25 0.47 0.39 - 0.55 0.54 0.48 - 0.60
26 0.46 0.38 - 0.54 0.53 0.47 - 0.59
27 0.45 0.37 - 0.54 0.53 0.46 - 0.59
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Chapitre 3. La personne handicapée dans son
environnement social: les déterminants du
recours au dépistage du cancer chez les femmes

vivant en institution

Ce chapitre a fait 'objet d’'une publication dans la revue Health Policy : Clémence Bussiere, Marc
Le Vaillant, Nathalie Pelletier-Fleury, « Screening for cervical cancer: What are the determinants
among adults with disabilities living in institutions ? Findings from a National Survey in France »,

Health Policy, june 2015, volume 119, issue 6.

3.1. Introduction

Comme abordé dans le chapitre précédent, pour réduire la mortalité liés au cancer du col
de l'utérus, les autorités sanitaires doivent se concentrer a améliorer l'acces au dépistage de
routine, le FCU. On considere que 90% des cancers du col de I'utérus pourraient étre évités avec
un FCU réalisé tous les 3 ans pour les femmes a partir de 20-25 ans jusqu'a 60-65 ans (HAS
2010). Et, nous le savons désormais, malgré le lien statistique entre la non-participation au

dépistage et le risque de développer un cancer invasif du col de I'utérus, des disparités dans les
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taux de couverture par FCU persistent, méme dans les pays possédant des systemes de santé

développés et des ressources adéquates (Stewart et P. Wild 2014).

Le phénomeéne de moindre recours au FCU parmi les personnes handicapées a été étudié
chez les femmes vivant a domicile : les taux de dépistage y sont fortement influencés non
seulement par la gravité du handicap, mais aussi par le type de handicap (Diab et Johnston 2004;
Carney et Jones 20006). Les désavantages et les situations de précarité liés a des statuts
socioéconomiques plus faibles au sein de cette population vulnérable expliquent en partie le
moindre recours au dépistage (Lan-Ping Lin et al. 2010; Huang, Tsai et Kung 2012; Shin-Jong Lin
2008). Ces inégalités peuvent également étre dues a des obstacles directement liés au handicap
comme l'acces aux équipements et installations ou l'attitude des professionnels de santé (maniere
de communiquer et d’expliquer la procédure de dépistage) (LLagu et al. 2013; Agurto et al. 2004;
Parish et al. 2013).

Selon le réseau européen pour la vie autonome (ENIL pour european network on independent
living), environ 1,2 millions de personnes handicapées étaient hébergées en institution dans
I'Union européenne en 2008'. On entend par « institutions » les établissements pour personnes
agées ou personnes dépendantes, les centres d'accueil pour la réinsertion sociale, les
établissements pour les personnes présentant des troubles d’ordre psychiatrique et autres
¢tablissements pour personnes poly-pathologiques, ayant un handicap de type cognitif, sensoriel,

et/ou moteur.

En se basant sur les données HSI, Bouvier et al. rapportent qu’en 2009, un peu plus de
600 000 frangais étaient hébergées dans des institutions parce que leur situation de handicap ou
leur état de santé le nécessitait (Bouvier, Lincot et Rebiscoul 2011). Parmi elles, 90 000 personnes
vivaient en établissements pour adultes handicapés, 33 000 en établissements psychiatriques, et
497 000 personnes dans les établissements pour personnes agées ou dépendantes (la plupart étant
agées de plus de 60-65 ans). L’enquéte HSI révele que les personnes hébergées dans ces trois
types d’établissements sont en moins bonne santé que les personnes en ménage. Le différentiel
de santé s’observe au travers de I’état de santé général ressenti, I'existence de maladies chroniques
et Pexistence de limitations d’activité dues a des problemes de santé. Des différences entre la vie a
domicile et la vie en institution s’observent également dans la dimension environnementale du
handicap, e.g. concernant les aides techniques, l'assistance humaine, les aménagements,

Paccessibilité, mais aussi les éventuelles attitudes discriminantes vis-a-vis de la personne. D’un

! Community Living for All » ENIL; Voir : http://www.enil.eu/news/community-living-for-all-3/ (consulté le 22
novembre 2015).
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point de vue des relations sociales la situation est largement contrastée. D’un coté, les personnes
handicapées institutionnalisées ont moins fréquemment la possibilit¢ de sappuyer sur leur
entourage. Par exemple, les adultes vivant en établissement ont moins souvent un parent vivant,
sont moins souvent en couple et ont moins souvent d’enfants que ceux vivant en ménage
ordinaire aux mémes ages. Ainsi, la parentalité ne concerne qu’un adulte handicapé en institution
sur vingt contre plus de cinqg sur six en ménage. Ne pas avoir de parent, ne pas avoir d’enfant et
ne pas étre en couple signifie étre moins entouré, et signale un potentiel défaut d’aide humaine.
D’un autre coté, les personnes vivant a domicile peuvent rencontrer des difficultés pour obtenir
des aides professionnelles qui sont par définition des aides systématiques en institution. Le
recours a des aides techniques est aussi beaucoup plus fréquent parmi les personnes vivant en
¢tablissements pour adultes handicapés, y compris les aides techniques pour accéder aux soins et

aux traitements.

Si le recours au dépistage du cancer chez les personnes handicapées vivant a domicile est
I'objet de sujets de recherche de la littérature étrangere (Andresen et al. 2013; Merten et al. 2015;
Peterson-Besse et al. 2014), les études impliquant les personnes en situation de handicap vivant
en institution restent rares. Plus généralement, on en sait peu sur l'utilisation des services
médicaux dans cette population spécifique. Pourtant, et d’une fagon évidente, le dépistage des
cancers est tout aussi important pour ces personnes. Méme si les institutions sont mieux équipées
pour faire face aux besoins médicaux spécifiques (en lien avec le handicap) de la population
hébergée, il est probable que d'autres aspects des soins, comme les soins préventifs, soient
négligés. Pour alimenter le débat concernant la réduction des inégalités de recours aux soins nous

devons identifier le type d’inégalités existantes et les raisons de ces inégalités.

Apres lanalyse de la dimension fonctionnelle dans le chapitre 2, nous intégrons ici la
dimension environnementale. Un environnement socio-médicalisé « standardisé » (i.e. semblable
pour les résidents d’une institution) pourrait jouer un role protecteur contre les inégalités, et dans
ce cas nous ne devrions pas retrouver de différentiel de probabilités de recours selon le niveau de
limitations fonctionnelles. En revanche, l'environnement institutionnel peut étre source
d’isolement et de marginalisation ce qui pourrait entraver la participation au dépistage. Existent-
ils des inégalités de recours au dépistage du cancer chez les femmes vivant en institution ? Les
déterminants du recours que I'on observe parmi les femmes handicapées vivant en ménage
ordinaire sont-ils les mémes une fois que l'on a «standardisé » I'environnement social ? En

nourrissant la littérature pauvre en la matiere, ’étude empirique menée dans ce troisieme chapitre
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vise donc a explorer le taux et les déterminants de la participation au dépistage du cancer du col

de I'utérus chez les femmes vivant dans des institutions pour adultes handicapés en France.

Ce chapitre s’organise de la manicre suivante : la section 3.2 présente la méthode et les
données utilisées, la section 3.3 expose les résultats obtenus, et la section 3.4 discute ces derniers.

Enfin, la section 3.5 conclut le chapitre.

3.2. Matériels et méthodes

3.2.1. Données

Pour cette seconde étude nous mobilisons les données HSI. D’une fagon générale, sauf
certaines exceptions et adaptations au contexte institutionnel, les mémes questions ont été posées
aux individus dans HSI quaux individus dans HSM'. Un module « institution » (qui n’existe pas
dans HSM) recueille les informations sur I’établissement, notamment le nombre de personnes
hébergées, mais aussi la distance de I’établissement a certains services comme a la gare, la poste,
au centre médical, aux commerces. Pour bien séparer les populations dans chaque volet de
Ienquéte, ie. entre HSM et HSI, les personnes enquétées dans HSI sont celles hébergées
durablement au sein de I'institution. Il n’y a plus la problématique analogue a 'enquéte filtre VQS
(surreprésentation des personnes en situation de handicap pour obtenir des effectifs suffisant)
puisque par nature, toutes les personnes sont considérées comme des sujets en situation de

handicap (Bouvier 2011a).

L’échantillon HSI a été sélectionné auprés d’environ 12 000 institutions de différents
types, a partir du répertoire FINESS (fichier national des établissements sanitaires et sociaux’),
qui donne acces a une sélection d'informations sur les établissements sanitaires, sociaux, médico-
sociaux, et de formation aux professions de ces secteurs. I.’échantillonnage a été stratifié selon la
localisation de linstitution (France métropolitaine et départements d’outre-mer) et le type
d’institution’ : établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD),

maisons de retraite, unité de soins de longues durée (USLD), établissement pour personnes

Voir le chapitre 1 pour une description du contenu du questionnaire et une présentation de l'enquéte HS,
paragraphe 1.4.2.2.
24, . . )

Voir : http://finess.sante.gouv.fr/jsp/index.isp (consulté le 21 novembre 2015).

La délimitation du champ des institutions concernées a été faite au regard des objectifs de 'enquéte. De ce fait, les
prisons et les communautés religieuses, les cités universitaires, les foyers de travailleurs et les casernes sont hors
champ
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handicapées (maisons d’accueil spécialisée MAS, foyers d’accueil médicalisés FAM), autres
établissements pour personnes handicapées (hors MAS-FAM), établissements psychiatriques et
services de psychiatrie, ¢établissements pour personnes en difficultés sociale (centre
d’hébergement et de réinsertion sociale, CHRS). Sachant qu’il y a un tirage nstitution suivi d’un
tirage /ndividu, le principe suivant est adopté : a) le tirage d’institution s’établit avec une probabilité
proportionnelle a la capacité de I'institution ; b) au sein de linstitution, un tirage équiprobable
assure que plus celle-ci est grande, plus la probabilité qu'un individu soit échantillonné est faible.
Ces deux types de tirage (institution et individu) devaient permettre d’interroger 10 020 individus
répartis dans 1 567 institutions. Le taux global de réponses a été d'environ 97% pour les

institutions et 91% pour les individus.

Au total, la base de données HSI contient donc 9 104 personnes hébergées dans 1519
institutions. Chaque répondant au questionnaire s’est vu attribuer un poids final qui reflete la
probabilité d'étre enquété et la probabilité de répondre au questionnaire. Les poids finaux établis
par I'INSEE font en sorte que les données soient représentatives de la population francaise
vivant en institution (du moins hébergée dans un des types d’institutions précédemment listées).
Les principes d’échantillonnage, de pondération et calculs des probabilités (de tirage et de
réponse), ainsi que les traitements effectués pour non-réponse sont détaillés dans un document

de travail, fourni par 'INSEE (Bouvier 2011c).

Enfin, de méme que pour HSM, toutes les informations ont été directement recueillies au
sein de linstitution par des enquéteurs de 'INSEE formés, en utilisant le systeme de collecte
CAPIL. Nous rappelons que les individus pouvaient étre aidés dune tierce personne
(principalement un membre de I’équipe soignante) s’ils présentaient des difficultés pour répondre
seuls au questionnaire, ce qui concerne dans HSI 45% des individus. Toutes les réponses sont

donc déclaratives.

3.2.2. Sélection de la population d’étude

Parmi les 1 519 institutions présentent dans la base de données HSI, nous sélectionnons
les institutions pour adultes handicapés : établissements MAS-FAM et établissements hors MAS-

FAM. Cette sélection concerne 456 établissements et 2 962 individus.

Nous avons fait ce choix afin d'avoir une plus grande homogénéité des institutions

sélectionnées et donc une plus grande homogénéité des sujets, exceptés en ce qui concerne le
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degré de handicap bien sur, puisque c’est objet de notre étude. En effet la base de données HSI
comprend différents types d'institutions induisant des différences notables en termes
d'organisation et de gestion, de prise en charge, de soins dispensés, de financements, et de
caractéristiques des résidents (différences d'age, de type de handicap, de situation sociale, etc.). Si
nous n’avions pas fait cette sélection, la trop grande hétérogénéité entre les institutions aurait
induit des résultats difficiles a interpréter. Cela aurait pu entraver la pertinence de nos
conclusions. Nous avons donc exclu les institutions pour personnes agées ainsi que les

établissements spécialisés dans les troubles psychiatriques uniquement.

Les institutions pour adultes handicapés que nous retenons recoivent des adultes
présentant différents types de handicap, correspondant a divers degrés de dépendance, allant des
institutions hébergeant des personnes qui ne peuvent pas accomplir les activités élémentaires de
la vie quotidienne seules, qui sont incapables d’avoir une activité professionnelle, et dont I'état
nécessite une surveillance médicale constante, jusqu’aux institutions hébergeant des personnes
qui maintiennent un certain niveau d'autonomie dans les activités de la vie quotidienne et qui
peuvent, dans certains cas, participer a une activité professionnelle. Malgré cette hétérogénéité en
termes de degré de handicap, ces établissements pour adultes handicapés incluent les personnes,
pour la plupart, d'ages appropriés pour la présente étude (cibles du dépistage), et durablement

hébergés au sein de l'institution.

Pour étre en adéquation avec le chapitre précédent, et en se basant sur les
. ;. . : 1
recommandations pour le dépistage du cancer du col de P'utérus du conseil de ’'Europe’, de 'US
. . 2 5 . . 3 , .
preventive services task force®, et de PAmerican cancer society’, nous sélectionnons toutes les

femmes agées entre 21 et 65 ans, soit 1 205 personnes.

De cet échantillon nous excluons les femmes enceintes, et celles ayant des antécédents de
cancer du col de l'utérus en supposant que ces femmes ont un suivi gynécologique normalement
garanti. Nous excluons aussi de la sélection les femmes dans le coma ou dans un état végétatif,
non pas parce que l'acces au dépistage pour ces populations ne fait pas I'objet d’une importante
considération, mais parce que la problématique peut se révéler d’'une dimension différente, et

surtout parce qu’elles étaient hors champ du module de questions que nous avons utilisé pour

' Voir : http://eur-lex.europa.cu/legal-content/FR/TXT /?Puri=celex:32003H0878 (consulté le 23 novembre 2015).

24, . . . . .
Volr:htt :/ /www.uspreventiveservicestaskforce.org/Page /Document/UpdateSummaryFinal /cervical-cancer-

guidelines- for the-early-detection-of-cancer (consulté le 23 novembre 2015).
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évaluer le niveau de handicap (les scores de limitations). La présente étude a finalement porté sur

1 059 femmes (figure 3-1).

Figure 3-1 Diagramme de sélection de la population d’étude pour I'analyse du dépistage du col

utérin et du sein a partir de la base Handicap-Santé institution

Population totale HSI
n =9104

\ 4

Sélection des institutions pour adultes handicapés:

e FEtablissements MAS-FAM
e Etablissements hors MAS-FAM

n=2962

A 4

Sélection de la population d’étude pour I'analyse du
dépistage du cancer de col utérin:

e TFemmes agées de 21 a 65 ans
e Pas enceintes

e Sans antécédent de cancer du col utérin

n=1220

Sujets exclus:
e Données manquantes

(variable dépendante et

A 4

indépendantes)

e Individus dans le coma

ou en état végétatif

n= 161

v

Sujets inclus dans I'analyse du
recours au FCU

n=1059
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3.2.3. Variable a expliquer

La variable dépendante analysée est comme telle : y-a-t-il eu un recours au FCU dans les
trois années précédant 'enquéte (oui/non). Cette variable est construite directement a partir de la
question posée dans HSL. Seul un regroupement de modalités' est effectué pour traduire de fagon
binomiale le recours au dépistage dans I'intervalle de temps recommandé au niveau international

(i.e. dans les trois ans).

Contrairement au chapitre 2 dans lequel nous avons également étudié le recours a la
mammographie, nous faisons le choix de ne s’intéresser ici qu’au dépistage du cancer du col de
P'utérus pour étre en adéquation avec le type d'institution sélectionné, en termes de tranches
d’ages. En effet, les établissements pour adultes handicapés dans HSI concernent majoritairement
des personnes agées jusque 60 ans (Bouvier 2011a). Une étude s’appuyant sur les enquétes
établissements et services (ES) de la DREES? rapporte que la proportion d’adultes agés de plus
de 60 ans accueillies en MAS et en FAM est trés faible’ (Makdessi 2012). Cette étude constate que
la majorité des personnes de plus de 60 ans accueillies en MAS et en FAM ont entre 60 et 64 ans.
Ensuite, la plupart des personnes de plus de 60 ans qui sont « sorties » de ces établissements sont
décédées du fait d’une plus grande vulnérabilité de leur état de santé (92% des sorties de MAS,
69% des sorties FAM). D’autres sont orientées vers un établissement pour personnes agées (6%

des sorties de MAS, 22% des soties FAM).

3.2.4. Variables explicatives

Ces variables sont choisies d’apres des études antérieures menées aupres des personnes
vivant a domicile (Duportt et al. 2008; Oussaid et al. 2013; Arrossi et al. 2008; Lin 2008; Walsh,
Silles et O’Neill 2011). Elles comprennent des variables sociodémographiques, des variables liées

a la santé, et de sévérité du handicap.

! Les modalités de la question posée dans HSI sont les suivantes : pas de FCU/ FCU de moins de 1 an/ FCU de
moins de 2 ans/ FCU de moins de 3 ans/ FCU de plus de 3 ans.

? Les enquétes ES de la DREES sont menées depuis 1982 a un rythme quadriennal. Ont été utilisées les données des
derniéres enquétes « Etablissements et services » médico-sociaux menées par la DREES et disponibles a ce jour
(ES1995/1997, ES2001 et ES2006). De par leur caractére exhaustif et régulier, ces enquétes quadriennales
constituent une base de données pertinente pour observer les évolutions des MAS et des FAM en France
métropolitaine et dans les départements d’Outre-mer. Voir : http://www.drees.sante.gouv.fr/l-enquete-aupres-des-
etablissements-et-services-pour,6554.html (consulté le 4 décembre 2015).

Cette proportion tend a augmenter depuis la fin des années 2000 du fait de I'allongement de I'espérance de vie des
personnes handicapées et des entrées plus tardives dans ces institutions.
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3.2.4.1.  Caractéristiques sociodémographiques

Les caractéristiques sociodémographiques suivantes sont incluses dans Ianalyse
préliminaire’: I’age (en classes de 10 ans), avoir un ou plusieurs enfant(s) (oui/non), étre en couple
(oui/non), rencontre(s) avec un ou plusieurs membre(s) de la famille au cours des douze derniers
mois (oui/ non), rencontre(s) avec un ou plusieurs ami(s) au cours des douze derniers mois (oui/
non), savoir lire et écrire (oui/non), statut dans 'emploi (employée/a déja été employée/n’a
jamais travaillé), avoir une assurance santé complémentaire privée (oui/non). Nous rappelons
qu’en France les prestations versées par la sécurité sociale représentent 78% du montant total des
dépenses de soins et de biens médicaux. Pour compléter les prestations des régimes obligatoires
d'assurance maladie, les assureurs (sociétés d'assurance privées, mutuelles, institutions de

prévoyance, bancassureurs) proposent des contrats dits de complémentaire santé.

3.2.4.2. Variables liées a I’état de santé

Nous incluons aussi dans 'analyse préliminaire les variables de santé suivantes : ’état de
santé déclaré par lindividu (tres bon, bon/moyen/mauvais, trés mauvais), le statut pondéral
(maigreur (IMC<18.5 kg/m? /corpulence normale (IMC=18.5-24.9 kg/m?)/surpoids (IMC=25-
29.9 kg/m?/obese (IMC>30 kg/m?), avoir déclaré au moins une maladie chronique (i.e. une

pathologie qui dure depuis au moins 6 mois) (oui/non).

3.2.4.3. Sévérité du handicap

Pour mesurer la sévérité du handicap moteur nous reprenons le score de limitations
motrices utilisé dans le chapitre 2, en utilisant la méme série de questions également posée aux
individus HSI. Nous construisons donc un score continu a partir de cette nouvelle base de
données, allant de 0 a 27, en sommant, pour chaque individu, sa réponse quant au niveau de
difficulté déclaré (pas de difficulté=0 ; quelques difficultés=1 ; beaucoup de difficultés=2, ne peut
pas du tout=3) a effectuer chacune des neufs activités suivantes, sans aide : (1) controler ses selles
et ses urines, (2) mordre et macher des aliments durs comme une pomme ferme (avec le dentier
si la personne en porte un), (3) se baisser ou s’agenouiller, (4) lever le bras (par exemple attraper

un objet placé en hauteur), (5) marcher 500 meétres sur un terrain plat, (6) monter et descendre un

! Nous appelons « analyse préliminaire », la partie dans laquelle nous effectuons des tests de Khi-deux pour
sélectionner les variables a inclure dans le modele de régression (cf. paragraphe 3.2.5.).
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étage d’escalier, (7) prendre un objet avec chacune de ses mains, (8) se servir de ses mains et de
ses doigts (par exemple pour ouvrir une porte, manipuler les robinets, saisir un crayon, utiliser des

ciseaux, etc.), (9) porter un sac a provisions de 5 kilos sur une distance de 10 metres.

Nous construisons également un score additionnel de limitations cognitives, sur le méme
principe que le précédent, allant cette fois de 0 a 16, en sommant, pour chaque individu, sa
réponse quant a la fréquence (jamais=0 ; parfois=1 ; souvent=2) des huit troubles suivants : (10)
avoir des difficultés pour comprendre les autres ou vous faire comprendre des autres (en dehors
des difficultés liées aux différences de langue), (11) avoir des difficultés a se concentrer, (12) se
mettre en danger a cause de son comportement, (13) subir des reproches a cause de son
impulsivité ou agressivité, (14) avoir des trous de mémoire au cours d’une journée, (15) ne plus se
souvenir a quel moment de la journée on est, (16) avoir des difficultés pour apprendre de
nouveaux savoirs ou savoir-faire (par exemple avoir des probléemes importants de concentration,
intégrer difficilement de nouvelles connaissances, avoir des troubles qui nuisent a un
apprentissage, etc.) que ce soit a I’école, en formation professionnelle, dans une activité de loisirs,
(17) avoir des difficultés pour résoudre des problemes de la vie quotidienne (comme se repérer

sur un itinéraire ou gérer son argent).

Pour les deux scores, de limitations motrices et de limitations cognitives, le choix des
items depuis HSI est basé sur la littérature dans le domaine, comme I’échelle de handicap de Nagi
(Nagi 1976), le WHO disability assessment schedule 2.0 (WHODAS 2.0)', certaines questions de
Ienquéte NHIS-D?, et des études antérieures (Rasch et al. 2008; Ramirez 2005; Reichard, Stolzle
et Fox 2011). Nous vérifions la fiabilité des scores, ie. le degré d’homogénéité des items
constituant respectivement les scores, par le calcul du coefficient alpha de Cronbach (Cronbach
1951)3. Nous obtenons un coefficient de 0,84 pour le score de limitations motrices et de 0,89

pour le score de limitations cognitives ce qui correspond a une tres bonne cohérence interne.

Etant donné le nombre déja relativement important de données manquantes, et pour ne
pas perdre davantage d’individus, nous décidons de conserver les données manquantes sur les
questions (items) ayant servi pour la construction des scores de handicap. Pour cela,

contrairement au chapitre 2, nous retraitons les scores additionnels. Pour chaque femme nous

' Le WHODAS 20 est disponible en version 12- ou 36- questions sur le site de I'OMS:

http://www.who.int/classifications/icf/whodasii/en/ (consulté le 23 novembre 2015).

? Informations disponibles a : http://www.cdc.gov/nchs/nhis/nhis disability.htm (consulté le 23 novembre 2015).

® Le coefficient Alpha de Cronbach permet de vérifier la fiabilit¢é d’un instrument de mesure, autrement dit la
cohérence interne d’une série d’items. Ainsi, il permet de savoir si un ensemble de variables devrait a appréhender
une dimension commune "sous-jacente": Sa valeur est comprise entre 0 et 1. Le degré d’homogénéité est d’autant
plus élevé que sa valeur est proche de 1.
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divisons chacun des deux scores par le nombre respectif d’items auquel elle a répondu. A titre
d’information descriptive, notons que pour le score de limitations motrices, 97% de notre
population d'étude a répondu a la totalité des neuf items utilisés pour le construire. Le plus petit
nombre d’items entrant dans la construction de scores de limitations motrices est de deux items,
et ce cas concerne sept femmes, soit 0,7% de I’échantillon. Pour le score de limitations cognitives,
82% de notre population d’étude a répondu a la totalité des huit items utilisés pour le construire.
Le plus petit nombre d'items utilisé pour construire des scores de limitations cognitives est de
quatre items, et ce cas concerne cing femmes, soit 0,5% de I’échantillon. Les scores finaux ont été
découpés selon les quartiles. Les femmes classées dans le premier quartile de limitations motrices
ou le premier quartile de limitations cognitives correspondent aux femmes ayant les degrés les
moins élevés de handicap, les quatriecmes quartiles les degrés de handicap les plus séveres. Le
score de limitations motrices dont la distribution s’étend de 0 a 27 limitations cumulées a été
découpé de la facon suivante: le premier quartile contient les personnes ne déclarant aucune
limitations, le deuxieme quartile contient les personnes déclarant de 1 a 4 limitations, le troisicme
quartile contient les personnes déclarant de 5 a 14 limitations et le dernier quartile contient les
personnes déclarant 14 limitations ou plus. Le score de limitations cognitives dont la distribution
s’étend de 0 a 16 limitations cumulées a été découpé de la fagon suivante: le premier quartile
contient les personnes déclarant de 0 a 3 limitations, le deuxiéme quartile contient les personnes
déclarant de 4 a 8 limitations, le troisicme quartile contient les personnes déclarant de 9 a 11

limitations et le dernier quartile contient les personnes déclarant 12 limitations ou plus.

3.2.5. Analyses statistiques

Nous procédons d’abord a des analyses descriptives de la population sélectionnée en
termes de variables sociodémographiques, de variables liées a la santé et de sévérité du handicap

(Ies variables explicatives).

Apres cette description de la population nous effectuons des tests du Khi-deux' pour
comparer ces variables entre les femmes ayant bénéficié d’'un test FCU dans les trois dernieres
années et celles n’en ayant pas bénéficié. Les variables qui se révelent étre significatives a un seuil
de 10% sont incluses dans un modele de régression logistique multivariée pour examiner leur

influence relative sur la probabilité de bénéficier d’un test de dépistage du cancer du col de

Le test de Khi-deux permet de tester ’hypothése d’indépendance des distributions de deux caracteres au sein d’une
population, lorsque ces caractéres sont qualitatifs ou lorsqu’un caractere est quantitatif et Pautre qualitatif. Autrement
dit, il permet d’apprécier 'existence d’un lien statistique entre la répartition des valeurs de deux variables aléatoires.
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utérus. Nous estimons des odds ratios' ajustés (ORas) et des intervalles de confiance 2 95%

(95% IC).

Enfin, puisque la sélection de notre population d’étude révéle un nombre non négligeable
d’individus exclus pour cause de données manquantes (environ 15%) (voir la figure 3-1), nous
utilisons des tests du Khi-deux pour comparer la population sélectionnée et la population exclue

afin de vérifier un éventuel biais de sélection.

Toutes les analyses sont pondérées pour obtenir des résultats représentatifs des adultes
institutionnalisés en France. Elles sont effectuées avec le logiciel SAS version 9.3 (SAS Institute,

Cary NC).
3.2.6. Formalisation du modéle explicatif du recours au frottis cetvico-utérin

Soit P(FCU = 1) la probabilité de recours au FCU dans les trois dernic¢res années, et X le

vecteur des variables explicatives x; .

P(FCU=1)= f(X)
= f(age, enfant, couple, famille, amis, lire, emploi, complementaire,

sante, corpulence, chronique, ScoTe o gnitif) SCOT€moteur)

Dans cette équation le recours au frottis dans les trois dernieres années est expliqué par
les caractéristiques sociodémographiques, les variables liées a I’état de santé ainsi que les deux

scores de sévérité de handicap.
Soit le modele de régression logistique ajusté suivant :

_ exp (C)
) = 14+ exp (C(X))

C(X)= a+ pi.age + B,.enfant + Bs.couple + B,.famille + Bs.amis + Bg.lire
+ B5.emploi + Bg.complementaire + f4.sante + f[;,. corpulence

+ f11.chronique + ,312-5007'€cognitif + Bi3.5c0Temoteur

Nous rappelons que l'odds ratio correspond a leffet marginal d’une variable explicative sur une variable
dépendante, en termes de probabilité relative.
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De fagon équivalente le log odds, aussi appelé /ogi ou log du rapport de chances, exprime

la relation linéaire suivante :

Logit [r(X)] = C(X)
= a + fi.4ge + By.enfant + PBs.couple + B,. famille + fs.amis
Be.lire + B5.emploi + fg.complementaire + [q.sante

+
+ PBio-corpulence + Bi.chronique + B15.5c0Tecognitis
+

.813- SCOTemoteur

Ou a est la constante et les parametres f; (j=1,...,13) sont les coefficients de régression
de la variable d’intérét sur les variables explicatives. Ces derniers représentent I'effet de x; sur le
log odds d’avoir effectué un FCU (FCU = 1), en controlant des effets des autres variables
explicatives Xj ; Ainsi, exp (f}), l'odds ratio la modalit¢ m, mesure I’évolution de la cote
(probabilité relative d’étre dépisté plutot que de ne pas I’étre) lorsque 'on passe de la modalité de

référence a la modalité m, pour des niveaux fixes des autres variables explicatives Xy, .

3.3. Résultats

3.3.1. Caractéristiques de la population d’étude

Le tableau 3-1 présente les caractéristiques de la population d’étude.

Premicrement les analyses révelent que seulement 47,1% de la population a déclaré avoir
bénéficié d'un FCU dans lintervalle des trois années recommandé. La moyenne d’age des
participantes est de 42,2 ans. Dans cette population, 4,0% des femmes ont un enfant, 2,4% sont
en couple, 84,6% ont recu une ou des visite(s) de la part de leur famille au cours des douze
derniers mois, 37,5% ont été visités par des amis, 36,2% savent lire et écrire, 27,7% ont un

emploi, et 89,8% ont une complémentaire santé privée.

Si Ton s’intéresse aux caractéristiques liées a I’état de santé, 32,2% reportent un état de
santé moyen, 9,6% un état de santé mauvais ou trés mauvais et 67,2% déclarent au moins une
maladie chronique. Concernant le statut pondéral, 45,6% des femmes ont une corpulence

normale, 9,2% sont considérées comme maigres, et 19,8% sont obéses.
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Avec un risque alpha égal a 0.10, les analyses par tests de Khi-deux permettent de rejeter
I’hypothese d’indépendance entre le recours au dépistage et plusieurs variables : il semble exister
un lien statistique entre celles-ci et les taux de participation au dépistage. Le recours au FCU est
significativement plus fréquent parmi les femmes agées entre 40 et 50 ans (56,8% vs 31.9%,
45.2% et 46.2% pour les autres tranches d’ages), de méme que parmi les femmes déclarant avoir
au moins un enfant (80,6% vs 45,8% parmi les femmes sans enfant) et parmi celles ayant recu des
visites de la part d’amis au cours des douze derniers mois (54,7% vs 42,5% parmi celles n’ayant
pas eu de visite). Le taux de dépistage est aussi plus élevé chez les femmes sachant lire et écrire
(59,2% vs 40,2% chez les femmes analphabétes), de méme que chez les femmes ayant un emploi
ou ayant déja été employées (respectivement 63,2% et 60,0% vs 36,3% chez celles n’ayant jamais
été employées), et chez les femmes couvertes par une assurance complémentaire privée (48,2% vs
36,7% chez celles n’ayant pas de couverture complémentaire). Les femmes de corpulence maigre
présente un taux de participation plus faible (21,0%) en comparaison de celles de corpulence

normale (48,6%).

Enfin, les tests de Khi-deux révelent une association significative et négative entre la
sévérité du handicap et le recours au FCU. Particulicrement, ils montrent un gradient dans la
fréquence de recours selon les niveaux de limitations motrices et cognitives. Les femmes classées
dans les premiers quartiles de limitations motrices ou cognitives, i.e. celles ayant les degrés de
handicap les moins séveres, rapportent des taux de dépistage plus élevés (60,5% et 63,2%
respectivement), que ceux des femmes classées dans les derniers quartiles de limitations motrices
ou cognitives, i.e. celles présentant des degrés de handicap plus séveres (26,7% et 23,6%

respectivement).

En revanche, avec un risque de se tromper égal a 10%, les tests de Khi-deux ne
permettent pas de rejeter Uindépendance entre le recours au dépistage et le fait d’étre en couple,
d’avoir regu des visites de la part de sa famille au cours des douze derniers mois, ou encore I’état

de santé et le fait d’avoir au moins une maladie chronique.
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Tableau 3-1 Statistiques descriptives de la population d'étude et comparaison des femmes ayant
bénéficié d'un frottis avec celles n'en ayant pas bénéficié

Population FCU dans les
totale 3 ans
n= 1 059 n= 499
Variables sociodémographiques % o0 62 Lz
100.0 47.1
Age
Moyenne + S.D 422+ 11.3 43.5 +10.4
20-30 17.2 31.9
30-40 20.9 45.2
40-50 33.6 56.8
50-65 28.3 46.2
p»=0.0039
Avoir un enfant
Oui 96.0 80.6
Non 4.0 45.8
p=0.0051
Etre en couple
Oui 2.4 67.6
Non 97.6 46.6
p=0.1682
Visite(s) de la famille
Oui 84.6 46.9
Jamais 15.4 47.7
p»=0.9053
Visite(s) des amis
Oui 37.5 54.7
Jamais 62.5 42.5
»=0.0076
Sait lire et écrire
Oui 36.2 59.2
Non 63.8 40.2
p<0.0001
Statut dans l'emploi
Employée 27.7 63.2
A déja été employée 13.8 60.0
N'a jamais eu d'emploi 58.5 36.3
p<0.0001
Complementaire santé
Oui 89.8 48.2
Non 10.2 36.7
p=0.0536

Notes de lecture: 59% des femmes sachant lire et écrire ont déclaré

avoir effectué un FCU dans les 3 ans contre 40% des femmes ne
sachant pas lire et écrire.
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Tableaux 3-1 (suite) Statistiques descriptives de la population d'étude et comparaison des

femmes ayant bénéficié¢ d'un frottis avec celles n'en ayant pas bénéficié

Population FCU dans les
totale 3 ans
n=1 059 n= 499
Variables de santé Yo Yo en ligne
100.0 47.1
Etat de santé
Trés bon/ bon 58.2 49.8
Moyen 32.2 42.2
Mauvais/ trés mauvais 9.6 47.6
p=0.4411
Maladie(s) chronique(s)
Oui 67.2 45.2
Non 32.8 50.9
p=0.2418
Indice de masse corporelle
< 18,5 (maigreur) 9.2 21.0
18,5-25 (normal) 45.6 48.6
25-30 (surpoids) 19.8 51.4
= 30 (obese) 25.4 50.3
»=0.0047
Sévérité du handicap
Niveau de limitations motrices
1 (tres faible) 30.3 60.5
2 (faible) 22.3 53.4
3 (modéré) 25.0 40.8
4 (éleve) 22.5 26.7
$<0.0001
Niveau de limitations cognitives
1 (tres faible) 26.4 63.2
2 (faible) 23.3 52.4
3 (modéré) 26.2 44.9
4 (élevé) 241 23.6
$<0.0001

Notes de lecture: 63% des femmes classées dans le ler quartile

de limitations cognitives ont déclaré avoir effectué un frottis
dans les 3 ans contre 24% des femmes classées dans le 4éme

quartile.

La figure suivante (figure 3-2) décrit la proportion, en pourcentages, de femmes ayant

déclaré avoir effectué un FCU dans les trois années précédant 'enquéte en fonction du niveau de
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limitations fonctionnelles. Cela nous permet d’apprécier visuellement que plus le niveau de

limitations (motrices ou cognitives) augmente plus le taux de recours au FCU est diminue.

Figure 3-2 Proportions de recours au FCU en fonction du niveau de limitations fonctionnelles
(motrices/cognitives)

100 ~

90 A

60 -
% de recours au

63.2
60.5
534
52.4
FCU dans les trois 50 449 .. .
ans 40.8 B Limitations mottices
40 - e ..
Limitations cognitives
J 26.7
30 23.6
20 1
10 1
0 T T T T 1

1(trés faible) 2 (faible) 3(modéré) 4 (élevé)
Niveau de limitations

3.3.2. Résultats des régressions logistiques

Les résultats des régressions logistiques sont présentés dans le tableau 3-2.

Apres ajustement sur toutes les covariables (sélectionnées par les tests de Khi-deux), il
ressort que 'age, le fait d’avoir un enfant, de savoir lire et écrire, le statut dans I'emploi, le statut
pondéral, et la sévérité du handicap ont tous un impact significatif sur la probabilité de recours au
dépistage du cancer du col de I'utérus, toutes choses égales par ailleurs. Les autres variables, a
savoir les visites de la famille et la complémentaire santé ne sont plus significatives dans le modele

de régression ajusté.

La probabilité d’avoir effectué un FCU dans les trois ans parmi les femmes agées de 20 a
30 ans est significativement plus faible que parmi les femmes agées entre 40 et 50 ans (ORa=0.37;
95% IC: 0.24 a 0.57). L’ensemble des sous-groupes suivants ont également une probabilité¢ de

recours inférieure au FCU : les femmes sans enfant (ORa=0.25; 95% IC: 0.11 a 0.57), les femmes
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ne sachant pas lire ni écrire (ORa=0.70; 95% IC: 0.49 a 1.00), les femmes n’ayant jamais été
employées (ORa=0.55; 95% IC: 0.37 a 0.81), les femmes de corpulence maigre (ORa=0.41; 95%
1C: 0.23 2 0.72).

Toutes choses égales par ailleurs, plus le handicap est sévere (i.e. plus le niveau des
limitations fonctionnelles est élevé) plus la probabilité d’effectuer un FCU dans I'intervalle de
temps recommandé est faible. Les femmes classées dans les troisiéme et quatriecme quartiles des
limitations motrices (degrés de handicap les plus séveres) est significativement plus faible que
parmi les femmes classées dans le premier quartile (degrés de handicap les moins séveres)
(ORa=0.37; 95% IC: 0.24 a 0.58 et ORa=0.59; 95% IC: 0.40 a 0.87 respectivement). Ainsi, la
probabilité relative’ est réduite de 41% ((1-0.59) X 100) pour une femme classée dans le troisieme
quartile, et réduite de 63% ((1-0.37) X 100) pour une femme classée dans le quatrieme quartile,

comparativement a une femme classée dans le premier quartile.

Toujours en comparaison des femmes classées dans le premier quartile, la probabilité de
recours au dépistage du cancer du col parmi les femmes classées dans le quatriecme quartile des
limitations cognitives est significativement plus faible (ORa=0.57; 95% IC: 0.35 a 0.93); la
probabilité est réduite de 43% ((1-0.57) X 100). En revanche, dans le cas des limitations
cognitives, la probabilité de recours des femmes classées dans le troisiéme quartile n’est pas

significativement différente de celle des femmes classées dans le premier quartile.

a probabilité relative de bénéficier d'un FCU est la probabilité d’effectuer un FCU par rapport a la probabilité de
ne pas Peffectuer.
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Variables ORas 95% IC
Age

21-30 0.37%** 0.24 - 0.57

30-40 0,76 0.52-1.11

40-50 Référence

50-65 0,83 0.58 -1.18
Avoir un enfant

Oui Référence

Non 0.25%* 0.11 - 0.57
Visite(s) des amis

Oui Référence

Jamais 0,8 0.59 -1.09
Sait lire et écrire

Oui Référence

Non 0.70%* 0.49 - 1.00
Statut dans 1'emploi

Employée Référence

A déja été employée 0,84 0.52 -1.37

N'a jamais eu d'emploi 0.55%* 0.37 -0.81
Complementaire santé

Oui Référence

Non 0,84 0.53 -1.31
Indice de masse corporelle

< 18,5 (maigreur) 0.41** 0.23-0.72

18,5-25 (normal) Référence

25-30 (surpoids) 1,16 0.83-1.63

= 30 (obese) 1,04 0.72 -1.51
Niveau de limitations motrices

1 (aucune) Référence

2 (faible) 0,76 0.51-1.12

3 (modéré) 0.59%* 0.40 - 0.87

4 (élevé) 0.37%**% 0.24 - 0.58
Niveau de limitations cognitives

1 (aucune) Référence

2 (faible) 0,87 0.58 -1.31

3 (modéré) 0,95 0.62 -1.46

4 (élevé) 0.57** 0.35-0.93

Notes. ORAs = Odds ratios ajustés ; IC = Intervalles de confiance
*P<.1; **P<.05; **P<.0001.
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3.3.3. Comparaison des sujets inclus et des sujets exclus

Le tableau 3-3 présente les résultats de comparaison entre la population incluse et la

population exclue de I’analyse pour cause de données manquantes.

Tableau 3-3 Résultats des comparaisons des sujets inclus/exclus de I’analyse

.. . b
Sujets inclus® Sujets exclus

Variables n=1059 n =214
Age
21-30 17.2 13.4
30-40 20.9 20.1
40-50 33.6 26.3
50-65 28.3 40.2
»=0.7403
Avoir un enfant
Oui 96.0 95.1
Non 4.0 4.9
p=0.5816
Sait lire et écrire
Oui 36.2 38.1
Non 63.8 61.9
p=0.8228
Statut dans 1'emploi
Employée 27.7 25.3
A déja été employée 13.8 19.5
N'a jamais eu d'emploi 58.5 55.1
$=0.4232
Maladie chronique
Oui 67.2 69.6
Non 32.8 30.4
p=0.6404
Limité a cause d'un probléme de
Beaucoup 50.2 50.4
Un peu 19.3 24.4
Pas du tout 30.5 25.2
p=0.4172
Etat de santé
Trés bon/ bon 58.2 54.4
Moyen 32.2 34.4
Mauvais/ trés mauvais 9.6 11.2
p=0.1924

a- A - ~ . , -

Femmes agées de 21 a 65 ans, pas enceintes, sans antécédent de cancer du
col utérin.
b ,

Femmes exclues de 'analyse pour cause de donnée manquante.

Notes de lecture: Parmi les femmes incluses, 36.2% savent

lire et écrire contre 38.1% dans le groupe de femmes exclues.
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Les comparaisons sont effectuées sur des variables sans donnée manquante. Nous
observons qu’avec un seuil de significativité a 1%, les tests de Khi-deux ne nous permettent pas
de rejeter Phypothése nulle d’indépendance entre les variables étudiées et I'appartenance a 'un
des deux groupes. Les femmes incluses dans Ianalyse et celles exclues de I'analyse pour cause de
donnée(s) manquante(s) ne semblent pas significativement différentes, du moins concernant les
caractéristiques de comparaison. Elles ne semblent pas différentes en age, sur le fait d’avoir un
enfant, de savoir lire et écrire, d’avoir un emploi. Elles ne semblent pas non plus différentes sur le
fait d’avoir au moins une maladie chronique, le fait d’étre limitées a cause d’un probleme de santé,

ni méme concernant leur état de santé général percu.

34. Discussion

A notre connaissance cette étude est 'une des premicres a examiner le recours au FCU
chez les femmes adultes handicapées vivant en institution. En mobilisant les données d’une
enquéte nationale nous avons obtenu des résultats représentatifs des individus vivant dans des
institutions pour adultes handicapés en France. Nous pouvons résumer ce travail en deux
principaux résultats. D’abord nous avons montré que le taux de participation au dépistage était
particulicrement bas dans cette population de femmes institutionnalisées. Ensuite, les analyses
suggerent que le niveau de limitations fonctionnelles (motrices et cognitives) est un facteur
explicatif majeur de la moindre probabilité de recours au dépistage au coté de quelques autres

déterminants, a savoir I'isolement sociale, 'analphabétisme, la corpulence et 'age.

Compte tenu de nos résultats il est tentant de conclure que les institutions ne jouent pas le
role protecteur qu'idéalement nous aimerions leur attribuer. Nous avons montré que moins de la
moitié des femmes handicapées de 21 a 65 ans vivant en institutions (47%) déclarent avoir
bénéficié d’un FCU au cours des 3 dernieres années. En comparaison, dans le précédent chapitre,
71% des femmes de la méme tranche d’age vivant en ménage ordinaire avaient déclaré avoir
effectué un FCU dans les trois ans. En France, le taux de couverture global par FCU était estimé
a 57% sur la période 2006-2008 (correspondant a la période de 'enquéte HS) chez les femmes de
25 a 65 ans d’apres les données administratives de I'échantillon généraliste des bénéficiaires

(EGB) de I’Assurance maladie (HAS 2010).

Au sein de la population de femmes handicapées, la proportion observée ici est proche de

celles rapportées dans certaines études étrangeres menées en ménage ordinaire (Osborn et al.
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2012; Liu et Clark 2008; Reichard, Stolzle et Fox 2011). En revanche, cette proportion est
difficilement comparable si 'on regarde spécifiquement la population institutionnalisée, en raison
d’un manque d’études sur le sujet. Un récent rapport de 'IRDES de 2015 contribue a palier ce
défaut de littérature et apporte des informations sur la situation francaise (Penneau, Pichetti et
Sermet 2015). Ce rapport se base également sur les données HSI. Les auteurs analysent le recours
a différents types de soins selon le type de d’institution. Ils rapportent que 26% des femmes agées
entre 25 et 64 ans hébergées en MAS-FAM ont eu recours a un FCU dans les trois ans.
Comparativement, elles sont environ 61,3% parmi les femmes du méme age résidant en foyer

d’hébergement pour adultes handicapées.

L'acceés aux soins des personnes handicapées vivant en institution a déja fait I'objet
d’autres études francaises, mais celles-ci sont trés peu nombreuses et ont porté, a notre
connaissance, sur d'autres types de soins que le recours au FCU. Dans une étude francaise
récente, Thiébaut et al. montrent que la probabilité d'avoir consulté un dentiste au cours de
l'année est réduite d'un quart chez les personnes agées institutionnalisées par rapport aux
personnes agées vivant a domicile (Thiébaut et al. 2013). D’autres auteurs suggerent que les taux
inférieurs de dépistage du cancer du sein chez les femmes vivant dans des centres pour personnes
ayant un handicap intellectuel sont vraisemblablement liés aux degrés plus séveres de handicap en
institutions (Sullivan et al. 2003). D’une manicre générale, il est trés probable que les barri¢res
liées au handicap soient plus nombreuses ou amplifiées puisque les limitations fonctionnelles sont
a la fois plus fréquentes et les restrictions d’activité plus séveres en institution qu’en ménage

ordinaire (Cambois, Robine et Romieu 2005) .

Dans Tétude présentée dans ce chapitre, nous avons mis en évidence une association
significative entre le niveau de limitations fonctionnelles et la participation au dépistage du cancer
du col de l'utérus: les femmes ayant un degré plus sévere de limitations motrices ou de
limitations cognitives ont une probabilité plus faible de recours au FCU, aprés ajustement sur les

autres déterminants du recours.

Les obstacles environnementaux mis en évidence dans les analyses menées en ménage
ordinaire peuvent contribuer a expliquer ce gradient de recours au dépistage en institution
(Armour, Thierry et Wolf 2009; Angus et al. 2012; Huang, Tsai et Kung 2012). Comme nous
I'avons mentionné dans le chapitre précédent, des études qualitatives ont montré que les
personnes handicapées rencontrent des obstacles de type logistique tels que 1'acces aux batiments,
'acces aux machines et aux tables d'examen (Angus et al. 2012; Diab et Johnston 2004; Iezzoni

2011).
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Les personnes handicapées peuvent aussi étre confrontées a des barrieres de type
comportemental. On les distingue selon deux niveaux: celui des patients et celui des
professionnels de santé. Les barriéres rencontrées au niveau patient, telles qu’une mauvaise
compréhension ou l'anxiété face aux procédures médicales, sont fréquentes parmi les personnes
handicapées, notamment parmi celles présentant des troubles cognitifs (Sullivan, Slack-Smith et
Hussain 2004). Les conclusions d’une étude de Nocon et al. portent spécifiquement sur
'accessibilité et la disponibilités des programmes de dépistage pour les personnes handicapées
présentant des troubles de apprentissage ou des problemes de santé mentale. Au terme de leurs
analyses, ils recommandent de porter une attention particulicre a cette population afin de leur

assurer les soins de prévention et les tests de dépistages adéquats.

Concernant les obstacles rencontrés au niveau des professionnels de santé, Diab et
Johnston soulignent que les médecins considérent parfois que les femmes handicapées ont un
risque inférieur de cancer du col de 'utérus parce qu'elles sont sexuellement moins actives (Diab
et Johnston 2004). Balducci quant a lui rapporte que 'espérance de vie relativement plus courte
dans la population de personnes handicapées amene les médecins a considérer que le dépistage
du cancer dans cette population n’est pas aussi bénéfique que pour le reste de la population
(Balducci 2005). En revanche, nous pensons raisonnablement que les autres obstacles liés aux
comportements du médecin tels que les attitudes négatives, le sentiment de malaise, le manque de
temps, le manque de connaissances et/ou de formation pour prendre en charge une personne
handicapée' (Schopp et al. 2002; Aulagnier et al. 2005) auraient disparu en institution. En effet,
les personnes hébergées en institution sont entourées par des soignants ou autres professionnels
médico-sociaux qui sont censés avoir de I'empathie (composante essentielle des soins centrés sutr
le patient) et méme une empathie particuliere envers les personnes handicapées avec lesquelles
elles exercent leur métier (Miller 2010). Le sentiment de malaise et la maladresse quant a leur prise
en charge médicale devrait ¢tre amoindris. Une enquéte qualitative francaise menée par Couépel
et al. éclaire sur les pratiques et difficultés rencontrées en établissements (Couépel et al. 2011).
Cette étude consiste en vingt-huit entrevues réalisées aupres de gestionnaires et/ou personnels de
centres pour adultes handicapés. Elle montre que les principaux obstacles au dépistage sont liés a
la qualification du personnel, au manque de formation sur le dépistage du cancer, mais surtout au
manque de temps en raison de la gestion d'autres priorités liées au handicap des personnes
institutionnalisées. Le personnel éducatif, majoritaire dans certains des établissements interrogés

(foyers de vie et foyers d’hébergement) n’est pas formé ou psychologiquement prét pour

Ces obstacles étant généralement suggérés comme explications d’un moindre recours aux soins préventifs chez les
personnes handicapées a domicile
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accompagner et mettre en cecuvre les tests de dépistage (FCU, mammographie, et FOBT). Les
professionnels en charge de ces tests déclaraient que le FCU était I'une des procédures médicales
les plus difficiles a réaliser en raison de la proximité corporelle qu’elle demande. En effet un
examen intime tel que le FCU peut étre tres mal appréhendé car le contact avec autrui est a peine
supportable pour certains des patients hébergés, notamment pour ceux ayant des troubles
cognitifs et psychiques. A ce manque de préparation psychologique et de formation des
professionnels, I’étude réaffirme les difficultés liées a I'acces et lutilisation des équipements pour
les personnes présentant des limitations physiques, et ce, méme en présence dun
accompagnateur pour les aider. Ces difficultés refletent 'importance de la formation ciblée pour

une prise en charge spécifique de cette population elle-méme spécifique.

Dans ce chapitre, les analyses montrent que malgré la présence a temps plein du
personnel médico-social, le recours au FCU demeure problématique puisqu’il est effectué a des
taux inférieurs a ceux rencontrés chez les personnes vivant a domicile. Le rapport de 'IRDES
analyse I'effet de linstitutionnalisation des personnes handicapées sur le recours aux soins par
une comparaison des volets HSI et HSM (Penneau, Pichetti et Sermet 2015). La comparaison des
moyennes indiquent un recours au FCU chez les femmes vivant en institution inférieur d’environ
19 points. En revanche, les auteurs montrent qu’apres un ajustement sur certaines caractéristiques
(sociodémographiques, de handicap, de besoins de soins et de niveau social) la probabilité de
recours devient supérieure de 9 points pour les individus HSI. Néanmoins, ces analyses ajustées
ne distinguent pas le type d’institution et concernent aussi bien les hopitaux psychiatriques, les
centres pour réinsertion sociale ou les établissements d’hébergement pour personnes agées
dépendantes. Il est donc difficile de faire un lien avec I’étude présentée dans ce chapitre qui nous
le rappelons s’intéresse uniquement aux femmes hébergées en institution pour adultes handicapés

(les MAF-FAM et les établissements hors MAS-FAM).

En plus d'examiner la relation entre la sévérité du handicap et la probabilité de recours au
FCU, nous avons souligné d'autres déterminants pouvant influer sur les taux de dépistage en
institution. La régression logistique montre que le fait de ne pas avoir d’enfant et le fait de n’avoir
jamais été employée sont significativement associés a une probabilité inférieure de participation
au dépistage. Ce résultat peut s’interpréter au regard d’un isolement social accru chez les individus
sans enfant et/ou sans travail (Seeman 1996). Une mise a I’écart de la vie en communauté, voire
un désengagement total des liens sociaux, est connue pour étre défavorable a 'adoption de
comportements préventifs et au suivi des mesures de dépistage (Pantell et al. 2013). A I'opposé, le

fait qu'une femme ait eu un enfant peut suggérer qu'elle est sexuellement active et donc qu’elle est
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plus a risque de cancer du col de l'utérus (Hall, Dalton et Johnson 2014). Cela signifie aussi
qu'elle a déja bénéficié de suivi et de soins gynécologiques et que, par conséquent, elle est plus a
méme d’étre au fait de 'importance des tests de dépistage tels que le FCU (Grillo, Vallée et
Chauvin 2012). Le fait d’avoir un enfant peut enfin étre synonyme d’une possible aide informelle,
un surcroit de soutien moral et social qui appuie la personne dans ses activités et ses démarches.
En revanche, le comportement « aidant » de 'enfant peut lui-méme étre source de disparités,
puisqu’il dépend des caractéristiques sociodémographiques du parent en situation de handicap,
comme de son niveau d’éducation et de son niveau de revenu (Roméo Fontaine, Gramain et
Wittwer 2009). Ces disparités sociales dans I’aide apportée peuvent avoir des conséquences sur

I’évolution de la situation de handicap et accroitre les inégalités sociales.

Les analyses par régression multivariée montrent que les femmes qui ne savent pas lire ni
écrire sont moins susceptibles d'avoir eu recours a un FCU. A notre connaissance, aucun auteur
n’a étudié l'association entre le recours au dépistage du cancer et le fait d'étre analphabéte. Ce
résultat est intéressant puisqu’il pourrait refléter un défaut d'éducation, des problemes de
communication, un manque d'interaction sociale et d'acces a I'information et donc un manque de
connaissance en maticre de santé en général. Les résultats montrent aussi qu’étre maigre est
associé a une plus faible probabilit¢ de recours au FCU, comparativement aux femmes de
corpulence normale. Les personnes qui souffrent d'insuffisance pondérale sont généralement plus
fragiles et plus a risque de développer des maladies chroniques. Cet état de vulnérabilité est tres
probablement lié aux limitations fonctionnelles, notamment cognitives, les plus séveres (Flegal et
al. 2007). La participation au dépistage plus faible chez les femmes agées entre 20 et 30 ans par
rapport a celles agées entre 40 et 50 ans est attendue puisqu’elle reflete le risque plus faible de

cancers du col de I'utérus aux ages plus jeunes.

En revanche, certaines variables ayant déja été identifiées comme facteurs déterminant le
recours aux soins (Kung, Tsai et Li 2012; Jusot et Wittwer 2009) n’ont pas d’impact significatif
dans la présente analyse parmi les personnes institutionnalisées. C’est le cas des variables faisant
¢tat d’une maladie chronique ou d’une complémentaire santé. Avoir une maladie chronique est lié
a un suivi médical régulier, donc un contact régulier avec le médecin qui favorise le recours au
dépistage. En institution, le contexte est différent puisque les résidents sont naturellement au
contact régulier de professionnels de santé. Concernant le déterminant de type financier, Laffitte,
lui-méme médecin et directeur d’'une MAS, souligne que I'absence de prise en charge financiere
des soins gynécologiques, de méme que des soins bucco-dentaires, ophtalmologiques et

psychiatriques par I’établissement d’accueil, ne constitue pas un obstacle au recours. Cependant,
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certains établissements ont affirmé que les dépassements d’honoraires des soins non liés au
handicap pouvaient quant a eux présenter un obstacle au recours, suggérant malgré tout
I'importance du déterminant financier. Ces conclusions ressortent d’'une étude qu’il a menée
aupres de vingt-sept établissements médico-sociaux de la région Midi-Pyrénées et dont les

résultats ont été rapportés lors de 'audition publique de la HAS (HAS 2009).

1 imites

Malgré ses points forts, cette étude comporte des limites principalement attribuables au
type d'enquéte qui a été employée. Au méme titre que pour HSM, les données HSI sont auto-
déclarées et sont donc susceptibles d’étre sujettes a des biais de déclaration. Les déclarations faites
peuvent manquer de précision ou étre erronées concernant le recours au dépistage. Mais, les
enquétes nationales sur les comportements de dépistage auto-déclarés surestiment souvent le
recours aux tests de dépistage (Cronin et al. 2009). Si tel est le cas dans la présente étude, les taux
de recours seraient encore plus faibles que ceux rapportés. Les biais de déclaration sont
particuliecrement fréquents chez les personnes ayant des troubles cognitifs. Et, en institution les
femmes présentent plus fréquemment ce type de troubles et a des degrés plus élevés (demandant
une assistance permanente, d’ou leur institutionnalisation). Dans ce contexte institutionnel, les
biais de déclaration pourraient donc y étre exacerbés. Cependant, rappelons que la conception de
l'enquéte HS autorise de répondre au questionnaire avec l'aide d'une tierce personne. Dans notre
¢chantillon sélectionné pour I'étude, 10% des questionnaires ont été déclarés a I'aide d’un proxy
parmi les femmes classées dans le premier quartile du score de limitations cognitives. Elles étaient
89% parmi les femmes classées dans le dernier quartile. Par ailleurs, l'utilisation de proxy elle-
méme peut ¢tre source de biais; la personne qui fournit les réponses pouvant ne pas avoir une
connaissance exacte et précise des différentes expériences dont elle fait état. Concernant ce point,
il est donc important de savoir que dans 95% des cas, la personne aidant a compléter le
questionnaire était un membre de l'institution (médecin, infirmiere, éducateur, ou paramédical).
Notons aussi que dans la plupart des établissements inclus ici, environ un employé est compté
par résident. Nous pouvons supposer que ces employés sont suffisamment au contact des
résidents pour répondre correctement au questionnaire, en particulier pour avoir connaissance
des caractéristiques sociodémographiques des résidents, des caractéristiques quant a leur état de

santé et leur état fonctionnel, de méme que de leur utilisation des services de santé.

Il est également possible que les résultats soient soumis a des biais de sélection lié a

Iexclusion des individus pour cause de données manquantes. Cependant, comme nous I’avons
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mentionné au travers d’'une comparaison des sujets inclus et des sujets exclus les deux groupes ne
sont pas différents en termes de caractéristiques sociodémographiques et d’état de santé. Il
semble donc que 'exclusion des femmes pour données manquantes n’est pas une source de biais

dans la présente analyse.

Enfin, alors que de nombreuses variables indépendantes ont été incluses dans cette étude
pour expliquer pour la premicre fois (a notre connaissance) le recours au dépistage en institution,
certaines variables peuvent avoir été omises, comme par exemple des variables comportementales
(e.g. pratique d’une activité sportive, consommation de tabac et d’alcool), I'normonothérapie, la
contraception et le lieu de résidence, qui peuvent aussi avoir une influence sur la participation au

dépistage du cancer (Lin 2008; Oussaid et al. 2013; Duport et al. 2008).

3.5. Conclusions du chapitre

Compte tenu de I'absence d'études antérieures sur ce sujet spécifique des personnes
handicapées vivant en institution, nos résultats sont treés importants d'un point de vue de
politique publique. Plus précisément, cette étude devrait nourrir le débat en cours quant a I'acces
aux soins des populations vulnérables, conjoint au débat actuel sur la mise en ceuvre d'un

programme de dépistage organisé du cancer du col utérin.

Entre les années 1990 et 2010, le dépistage organisé du cancer du col de l'utérus n’existait
que sous la forme d’initiatives locales selon différentes modalités. Quatre initiatives locales
avalent abouti a la mise en place de programmes de dépistage (Bas-Rhin, Haut-Rhin, Iscre et
Martinique). Chacun des centres locaux de dépistage avait son propre protocole de mise en place
du dépistage. Ayant été démontré qu’avec un protocole unique l'acces au dépistage pouvait étre
amélioré, treize départements ont expérimenté une organisation selon un cahier des charges
commun depuis 2010. Cette méme année, la HAS recommandait d’organiser le dépistage du
cancer du col de I'utérus au niveau national. C’est pourquoi, en 2014, le nouveau plan cancer 2014-
2019* a inscrit en priorité dans ses lignes directrices 'accés pour chaque femme au dépistage du
cancer du col de I'utérus via un programme national de dépistage organisé. Un des objectifs
principaux reste de le rendre accessible aux populations les plus vulnérables ou les plus éloignées

du systeme de santé, les femmes a risque et en situation de précarité.

! Document institutionnel, réf : PLANKI14, février 2014, disponible a: http://www.e-cancer.fr/Expertises-et-
publications/Catalogue-des-publications/Plan-cancer-2014-2019 (consulté le 25 novembre 2015).
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Au sein de ce débat d’une organisation nationale du dépistage du cancer col utérin, les
résultats de cette étude peuvent informer les décideurs publics sur la situation du recours dans les
¢tablissements pour adultes handicapés. Formuler des mesures appropriées favorisant 'inclusion

des personnes en situation de handicap est nécessaire.

Premiérement, l'acces « physique » aux services, batiments et au matériel médical doit
continuer d’étre amélioré, puisqu’il persiste des inégalités de recours selon le niveau fonctionnel
physique. Mais, cela ne suffira pas a combler les inégalités d’acces puisque des disparités existent
en institution méme apres ajustement sur ces limitations. Donc, les stratégies publiques devraient
également veiller a ce que les professionnels de santé promeuvent la santé des personnes
institutionnalisées en encourageant de manicre active les soins préventifs. Il est essentiel que cette
population ne soit pas mise a la marge des programmes de dépistage. I’objectif devrait étre que
les personnes institutionnalisées bénéficient des tests recommandés dans les intervalles de temps
recommandés, au méme titre que le reste de la population. Pour cela, il est important de former
spécifiquement les professionnels de santé face au handicap, ou bien de leur apporter une aide
spécialisée et adéquate pour qu’ils puissent dispenser les soins de prévention nécessaires sans que
cela n’entrave leur activité. En effet, concernant ce dernier point, le manque de temps est souvent
rapporté comme obstacle au recours car la prise en charge d’'une personne handicapée peut
s’avérer étre plus longue (actes plus difficiles a réaliser, plus amples explications des procédures a
fournir, etc.). Une autre manicre serait d’attribuer des bonus, pour compenser de manicre
financiere le manque d’activité suite a la prise en charge d’une personne handicapée (reconnue
administrativement). Enfin, ces stratégies publiques devraient étre orientées de facon a ce que les
personnes handicapées soient bien informées sur leur propre état de santé et bien informées sur
la maniere de promouvoir efficacement leur santé, spécifiquement sur l'importance du dépistage
du cancer. Cette transmission d’informations doit étre réalisée d’une manic¢re appropriée a
chacun, appropri¢e au handicap. Cette mission informative pourrait aussi bien étre attribuée a des
professionnels du secteur social, pour ne pas alourdir la charge des médecins qui dispensent les

soins préventifs.

En plus de son intérét de santé publique, cette étude complete le chapitre précédent.
Nous avions émis le postulat, au vue des résultats du chapitre 2 (ou 'obésité était associée a un
moindre recours au dépistage, indépendamment de Détat fonctionnel physique), que
Ienvironnement social dans lequel vit la personne pouvait influencer le recours aux soins. Dans
cette perspective, un environnement socio-médicalisé tel quun hébergement en institution aurait

pu compenser les inégalités de recours en fonction de la gravité du handicap fonctionnel. Or, les
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résultats suggerent que méme dans un tel environnement standardisé, plus le niveau des
limitations fonctionnelles est élevé, plus la probabilité de recours au dépistage est faible, apres
controle des caractéristiques sociodémographiques. De plus, a niveau de limitations
fonctionnelles donné, les impacts significatifs de I'isolement social et du niveau d’éducation sur la

participation au dépistage suggerent I’'absence d’un réle « protecteur » joué par I'institution.

Dans le dernier chapitre, nous orientons le travail empirique d’une manicre a envisager le
handicap comme «un tout » au travers d’une approche multidimensionnelle. Cet ensemble doit
tenir compte de divers déterminants, a savoir les différentes composantes de ce que 'on appelle
une « situation de handicap ». On rappelle qu'une « situation de handicap » est une situation ou la
déficience, I’état de santé ainsi que la limitation d’activité qui en découle se traduisent, compte
tenu de l'entourage et de lenvironnement de la personne, par des restrictions dans sa

participation sociale.

Une partie du chapitre 4 est consacrée a expliquer approche par les capabilités que nous
choisissons d’adopter. Puisque les nombreux facteurs influencant le handicap interagissent entre
eux pour limiter l'acces aux soins, le chapitre analysera leurs effets simultanés sur l'utilisation des
SSP. Nous utilisons une modélisation par équations structurelles, ce qui nous permet de tester
simultanément de multiples relations et de mesurer les capabilités latentes. Nous analysons le
recours aux SSP d’une facon plus générale en examinant le recours au médecin généraliste, aux

soins infirmiers et a la prévention (au travers du recours au dépistage des cancers).
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Chapitre 4. La personne handicapée en tant que
personne « en situation de handicap » : effets
simultanés des composantes du handicap sur le

recours aux soins de santé primaires

Ce chapitre a fait I'objet d’un article dans la revue Social Science and Medicine: Clémence
Bussiere, Jonathan Sicsic, Nathalie Pelletier-Fleury « Simultaneous effect of disabling conditions

on primary health care use through a capability approach », Social Science and Medicine, 2016.

4.1. Introduction

Comme nous I’avons abordé en introduction de cette thése, un mouvement de SSP a été
impulsé a Alma-Ata il y presque 40 ans pour répondre aux disparités de santé considérées
« politiquement, socialement et économiquement inacceptables» a travers le monde (WHO

1978). Pourtant, des inégalités sociales de recours aux SSP persistent dans la plupart des pays
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développés, c’est-a-dire des différences de consommation de soins entre groupes sociaux a besoin
de soins égal : plusieurs travaux montrent que la probabilité de recours au médecin et le nombre
de consultations ne sont pas identiquement distribués parmi les différents groupes socio-
économiques, apres ajustement sur P'age, le sexe et Iétat de santé (van Doorslaer et al. 20006;
Devaux 2013; Or, Jusot et Yilmaz 2009). Des facteurs tels que le genre, ’éducation, 'emploi, le
revenu, I’état de santé sont tous des déterminants du recours aux services de santé (Tubeuf 2009;

de Looper et Lafortune 2009; OECD 2014).

En tant que population désavantagée en termes de caractéristiques socioéconomiques et
d’état de santé (Iezzoni 2011; Rowland et al. 2014; Wisdom et al. 2010), les personnes
handicapées font face a de nombreux obstacles pour accéder a certains services tels que
I’éducation, le marché du travail, les transports, I'information, de méme que I'acces aux services
de santé (Iezzoni et al. 2000; Diab et Johnston 2004; Horner-Johnson, Dobbertin, Lee, et al.

2014).

Ainsi, comme nous I'avons déja introduit, le lien entre handicap et désavantages est a la
fois fort et complexe puisqu’il peut s’établir dans les deux sens. Le handicap peut étre a I'origine
des désavantages puisque le handicap, par les barricres qui lui sont liées, peut conduire a des
situations de précarité et de vulnérabilité en termes d’intégration sociale (Casey et al, 2015;
Mithen et al., 2015; WHO, 2011). Ces barricres peuvent aggraver la situation de handicap. Par
exemple, les barricres a acces aux services de santé peuvent engendrer des besoins de santé non
satisfaits, qui a leur tour peuvent entrainer la détérioration de I’état de santé, accroitre les
limitations d’activité et les restrictions de participation, et par ce biais réduisent la qualité de vie.
Le handicap peut étre la conséquence dans d’autres cas puisque ce sont les populations les plus
défavorisées qui sont les plus touchées par le handicap. On considere parfois qu’un
environnement socioéconomique pauvre est « handicapant» (Maki et al. 2013; Motciano,
Hancock et Pudney 2015). Le cercle vicieux existant entre handicap et désavantages suggere de

nombreuses interactions entre ce qui constitue le handicap et ce qui en résulte.

A ce jout, les différents déterminants pouvant constituer ce que 'on considere étre une
«situation de handicap » ont été analysés séparément (Angus et al. 2012; Horner-Johnson,
Dobbertin, Lee, et al. 2014; Iezzoni et al. 2000). En effet, les précédentes études définissent
principalement le handicap par le type de déficience, les limitations fonctionnelles ou les
restrictions d’activités (Andresen et al. 2013; Angus et al. 2012; Legg, Clement et White 2004).
Pour autant que nous sachions, elles ne tiennent pas compte de la complexité de la relation

existant entre handicap et désavantages (Gannon et Nolan 2007). Pourtant, les déterminants du
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handicap (e.g. déficiences, limitations fonctionnelles, facteurs socioéconomiques) peuvent
interagir et limiter ’accés aux services de santé. Il apparait donc pertinent d’examiner leurs effets

simultanés.

Quel type d’inégalités persiste-t-il lorsque que l'on analyse leffet de I'ensemble des
déterminants du handicap simultanément sur le recours aux SSP ? Les disparités sont-elles de
méme nature que celles déja mises en évidence, une fois prise en compte une définition du

handicap au sens large ?

Nous choisissons d’adopter une approche par les capabilités pour définir le handicap de la
facon la plus large possible. Cette approche vise a comprendre dans quelle mesure les individus
sont capables de prendre des décisions « libres » quant a des aspects importants de leur vie et a la
facon dont ils «convertissent» certaines ressources en résultats possibles, comme étre en bonne
santé ou participer a des activités sociales (Burchardt et Vizard 2014). Par conséquent, les
capabilités se réferent aux capacités réelles qu’un individu possede pour atteindre ces résultats : la
capacité d’étre en bonne santé, la capacité de participer a des activités sociales. En admettant que
les individus d’une société peuvent différer dans leurs capacités a transformer les ressources en
résultats, 'approche par les capabilités est un cadre utile pour définir le handicap (Mitra 2000;
Harnacke 2013). Dans ce cadre, les déterminants du handicap sont des défauts de capabilités
résultant de I'interaction d’une variété de facteurs, appelés « facteurs de conversion ». Ces derniers
peuvent étre les caractéristiques personnelles d’un individu, les ressources disponibles, les facteurs
socio-environnementaux (liés a Darchitecture, aux conditions économiques ou au contexte
politique). Tous ces facteurs peuvent influer sur la capacité individuelle a recourir aux services de

santé.

L’approche par les capabilités est un espace multidimensionnel qui permet de capturer les
divers potentiels déterminants du handicap plutot que de se concentrer uniquement sur quelques
indicateurs de celui-ci. Nous cherchons a évaluer la liberté d’agir et les possibilités effectives a

faire des choix de consommations, ou plutot de recours aux soins de SSP.

Pour explorer la complexité des relations entre les variables (entre les déterminants du
handicap eux-mémes ou entre ceux-ci et les variables de recours aux SSP) nous utilisons la
modélisation par équations structurelles (SEM pour structural  equation  modeling). Cette
méthodologie permet d’effectuer des tests simultanés de toutes les relations. Elle apparait la plus
appropriée pour mesurer des capabilités latentes a partit d’'un certain nombre de variables

observées, tout en tenant compte des erreurs de mesure. Dans un premier temps, nous
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développons et testons empiriquement un modéle théorique dans lequel les déterminants du
handicap mesurent les capabilités latentes. Ensuite, nous analysons les effets simultanés de ces

capabilités latentes sur le recours aux SSP.

Ce dernier chapitre s’organise de la manicre suivante : la section 4.2 s’intéresse a la
méthode, en développant ses deux aspects centraux, a savoir les fondements théoriques de
Papproche par les capabilités ainsi que les principes généraux de la méthodologie SEM ; cette
section présente aussi les données mobilisées pour les analyses empiriques, ainsi que la
formulation du modele économétrique et les analyses statistiques réalisées ; la section 4.3 contient
les résultats empiriques du modele et ceux des tests de robustesse ; la section 4.4 discute les

résultats et la méthode ; la section 4.5 conclut le chapitre.

4.2. Matériels et méthodes

4.2.1. Contexte théorique pour définir et mesurer le handicap: ’approche par les
capabilités et la classification internationale du fonctionnement, de la santé,
du handicap

Dans son ouvrage intitulé « Commodities and Capabilities », Sen, initiateur de cette
approche, propose de juger le type de vie (ou la qualité de vie) que les individus sont en mesure
de vraiment mener (Sen 1985). 1l appelle les fonctionnements (functionings), 'ensemble constitué
par les états (beings) et les actions réalisées (doings). Les fonctionnements pertinents peuvent aller
du plus élémentaire (étre en bonne santé, pouvoir manger) aux plus complexes (prendre part a la
vie de la communauté, étre digne) (Bertin 2008). L’ensemble des fonctionnements
potentiellement accessibles (que ceux-ci soient réalisés ou non) a une personne est appelé
capabilité (capability). Cette possibilité de faire des choix et d’atteindre des objectifs souligne
laptitude réelle des individus a pouvoir effectuer des activités a partir de potentialités
(disponibles). Autrement dit, la liberté de faire ou d’étre correspond a une capabilité (ce que je
suis capable de faire ou étre). Pour que ces réalisations soient aussi libres que possible, les choix
ne doivent résulter d’aucune contrainte (ni d’adaptation, ni de résignation). Dans ce contexte, la
pauvreté sera appréhendée comme une privation de capabilités élémentaires et non pas seulement
comme une faiblesse des revenus. Dans les pays en voie de développement, Sen inclut comme
capabilités basiques la capacité a (ou la possibilité d’) étre bien nourri, avoir un endroit abrité (étre

logé), recevoir une éducation ainsi que recevoir des soins médicaux.
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Cette approche se concentre sur la capacité des individus a faire des choses qu’ils
valorisent (leur potentiel de réussite), plutot qu’uniquement sur ce que les individus font. De ce
fait, elle indique quel type de vie un individu est libre de mener (Sen 1992). Ainsi, pour juger de la
qualité de vie d’un individu, il ne saurait étre suffisant de considérer seulement les
fonctionnements effectivement accomplis, puisque ne s’intéresser qu’a ces derniers c’est porter
un jugement sur les résultats et non sur 'ensemble des opportunités pour atteindre ce résultat. Le
bien-étre apparait comme la possibilité de se réaliser et I'idéal de justice prend alors une tournure
nouvelle : Papproche par les capabilités suppose d’aller au-dela d’une réduction des écarts de
ressources ou de résultats et prone une réduction des écarts de libertés entre les individus. Sen
propose de s’orienter vers une évaluation qui tient compte non seulement de ’hétérogénéité des
individus composant la société mais également du pluralisme des conceptions de la vie (Bertin
2008). L’approche par les capabilités est un concept de I’économie du bien-étre. Les capabilités

apparaissent comme des enjeux véritables de la justice sociale.

En 1990, le programme des nations unies pour le développement (PNUD) collabore avec
Sen pour la construction d’un indicateur de développement humain (IDH)'. 1l est admis que la
croissance du revenu par téte ne permet pas de représenter de maniere fidéle I’état de privations
dont sont victimes certains groupes sociaux. Malgré certaines critiques, 'IDH reste une référence
permettant aux pays d’orienter leurs politiques d’éducation ou d’économie de méme que les
politiques de santé (Bertin 2005). La santé est d’ailleurs une préoccupation majeure dans la
théorie de Sen; elle est considérée comme un élément du bien-étre des individus et est analysée
comme une composante de la justice et des arrangements sociaux (Sen 2009; Sen 2002).
L’approche par les capabilités est particuliecrement adaptée a I'investigation des questions liées a la
santé car elle offre un cadre diversifié permettant d’évaluer la liberté et la possibilité de parvenir a

différents résultats (de santé).

Nussbaum s’intéresse a affiner la conception de justice sociale initiée par Sen (Nussbaum
2011). Elle repense les conditions d’un monde plus juste et dresse pour cela une liste de dix
capabilités qu’elle qualifie de « centrales ». I’ensemble de ces dix capabilités représente une norme
minimale pour mener une vie juste et digne : (1) La vze, étre capable de mener sa vie jusqu’au
terme d’une vie humaine d’une longueur normale ; (2) La santé du corps, étre capable d’étre en
bonne santé et d’étre convenablement nourti et logé; (3) Lntégrité du corps, étre capable de se
déplacer d’un endroit a lautre, d’étre a I'abri d’agressions physiques, y compris les agressions

sexuelles et la violence domestique, avoir acces a la satisfaction sexuelle, avoir le choix de se

! Voir : http://hdr.undp.org/fr/content/indice-de-d%C3%A9veloppement-humain-idh (consulté le 01 décembre
2015).
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reproduire; (4) Les sens, l'imagination et la pensée, étre capable d’utiliser ses sens, son imagination, sa
pensée, étre capable de raisonner et de le faire de fagon humaine, a 'aide d’une éducation non
seulement de base (mathématiques, langue, etc.), mais aussi en humanités, en sciences et dans
d’autres domaines, (5) Les émotions, étre capable de s’attacher a des choses et des personnes autour
de nous, de les aimer, de regretter leur absence; (6) La raison pratique, étre capable de se former
une conception du bien et de participer a une réflexion critique sur organisation de sa propre
vie ; (7) L affiliation, étre capable de vivre avec et pour les autres, de prendre part a différents types
d’interactions sociales et de pouvoir faire preuve d’empathie, de bénéficier du respect de soi et de
la non humiliation et étre traité avec dignité de fagon égale; (8) Les autres espéces, tre capable de
développer une attention pour vivre en relation avec les animaux, les plantes et le monde actuel;
(9) Le jeu, ctre capable de rire, de jouer, de jouir de loisir; (10) Le contrile de son environnement, étre
capable de controler son environnement (i.e. participer efficacement aux choix politiques, jouir de
droits de propriété, de chercher un emploi, de ne pas étre exposé aux arbitraires, et pouvoir
travailler humainement en collaboration avec les autres travailleurs). Nussbaum précise que cette
liste est une proposition et que de ce fait elle peut étre contestée et améliorée. Au sein de la
théorie de justice de Nussbaum, nous sommes davantage dans une logique sociale et éducative

plus proche de ce que veut atteindre la CIF.

Harnacke explore les droits des personnes handicapées en adoptant le point de vue de
Nussbaum (Harnacke 2013). Elle reconnait que toutes les personnes different dans leurs
capacités a transformer les ressources en fonctionnements effectifs. De fait, approche par les
capabilités fournit un cadre pratique pour I’analyse de I'origine du handicap: une personne ayant
une déficience pourrait avec les mémes ressources disponibles ne pas étre en mesure de faire
autant de choses qu’une personne sans déficience. Une personne devient donc handicapée en
raison d’arrangements, de mesures et d’environnements sociaux injustes ; cette personne devrait

simplement recevoir davantage de ressources pour compenser sa déficience.

Suivant cette idée, Mitra fait valoir que I'approche par les capabilités est un cadre adéquat
pour définir le handicap (Mitra 2000) : il apparait comme un défaut de capacités da a une
restriction dans la gamme des possibilités. Cette restriction est le résultat de I'interaction d’une
variété de facteurs. En particulier, approche par les capabilités suggere la possibilité que
I'environnement économique d’une personne peut étre considéré comme « handicapant », ou du
moins peut mener a considérer une personne comme étant en situation de handicap (Ibid.). Welch
Saleeby souligne la nécessité de dépasser le niveau corporel individuel et importance de

comprendre linfluence de lenvironnement sur le fonctionnement individuel et sur le
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handicap (Welch Saleeby 2007). Plusieurs autres auteurs appartenant a différentes disciplines ont
aussi entrepris de définir le handicap en utilisant le cadre proposé par I'approche par les
capabilités de Sen (Burchardt 2004; Le Fanu 2014; Morris 2009). Nombre d’entre eux défendent
que cette approche ouvre de nouvelles perspectives pour I’élaboration des politiques publiques
notamment parce qu’elle se concentre sur la spécificité et la diversité des situations (Biggeri et al.
2011; Dubois et Trani 2009; Trani et al. 2011). Elle améne a envisager ’égalité en termes de

réduction des conséquences du handicap.

L’avantage d’utiliser "approche par les capabilités est donc son potentiel de réponses a la
complexité du handicap et son cadre couvrant une gamme riche d’expériences propres au
handicap ; ceci permet de ne pas se restreinte a la seule mesure des déficiences ou des limitations

(Dubois et Trani 2009).

Bien que I'approche par les capabilités ait initialement inspiré des domaines de recherche
dans le développement humain, I’évaluation du bien-étre, de la qualité de vie, de la pauvreté et de
la famine, cette approche a donc par la suite permis d’aborder des themes plus variés tels que la
santé (Anand et Dolan 2005; Anand 2005; Simon et al. 2013) et le handicap (Burchardt 2004;
Kuklys 2005; Mitra 2000).

Etant au plus proche d’une définition du handicap selon 'approche par les capabilités
(Mitra 20006), la CIF propose une perspective biopsychosociale dans laquelle le handicap est
défini comme un phénomene complexe résultant de linteraction entre les caractéristiques du
corps et les caractéristiques de la société (OMS 2001). Comme la CIF partage plusieurs aspects
avec I'approche par les capabilités, I'utilisation combinée de ces deux cadres est facilitée (Dubois
et Trani 2009; Welch Saleeby 2007). De plus, une terminologie utile pour appréhender le

handicap est fournie'.

4.2.2. Méthodologie des modéles a équations structurelles : le cadre général

4.2.2.1.  Justification de l'utilisation de la méthodologie

La méthodologie SEM est utilisée pour examiner la validité empirique du modecle

hypothétique que nous spécifions’. Cette méthodologie appartient au type de modélisation a

"Voir le chapitre 1 pour plus de détails sur la CIF, paragraphes 1.2.2. et 1.3.1.
? Formalisation du modéle dans le paragraphe 4.2.4.1.
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variables latentes. Elle est apte a définir des systémes complexes en interaction. Les variables
latentes sont des constructions d’une importance fondamentale mais mesurées qu’indirectement
au travers de multiples variables observées qui permettent de capturer différents aspects de la

construction (Muthén 2002).

La méthodologie SEM s’est d’abord développée dans les sciences sociales et
comportementales puisqu’elle offre la possibilité de mesurer des concepts complexes qui
s’expriment indirectement. Elle est depuis devenue populaire dans les sciences de gestion et de
management (e.g. évaluation de la satisfaction des consommateurs) et plus récemment dans
d’autres domaines de I'économie. Les méthodes d’estimations mises en place dans les années
1970 par Joreskog (Joreskog et Goldberger 1975; Joreskog 1970) peuvent gérer une multitude
d’équations simultanément ainsi que les erreurs de mesure inhérentes aux données auto-déclarées
(Bollen and Noble, 2011; Skrondal and Rabe-Hesketh, 2004). Dans un mode¢le SEM il n’est pas
rare de trouver plusieurs équations comprenant chacune plusieurs variables explicatives. Cette
technique est donc différente des modeles de régressions usuels ne gérant qu’une seule équation a

la fois (autrement dit une seule variable dépendante dont on cherche a expliquer les variations).

Ici, nous cherchons a mesurer des capabilités (ou plutot des défauts de capabilités)
comme étant des variables résumant des situations potentielles de handicap et se manifestant au
travers d’une multitude de déterminants (comme ceux présentés dans la CIF). La méthodologie
SEM apparait appropriée puisqu’elle autorise la mesure de capabilités latentes tout en tenant
compte de leurs déterminations multiples. Cette méthode est aussi appropriée pour modéliser

simultanément les effets de ces capabilités latentes sur la probabilité de recourir aux soins.

42.2.2.  Cadre général de la méthodologie

La méthodologie SEM comporte deux parties: une partie « mesure » et une partie
« structurelle » (Byrne 2013; Muthén et Muthén 2012). ILa partie mesure est estimée par une
analyse factorielle confirmatoire (CFA, pout confirmatory factor analysis) et décrit les relations entre
un ensemble de variables observées (également appelées indicateurs) et un ensemble de variables
latentes continues (également appelées facteurs latents ou construits latents). Ces relations
s’établissent par une série de régressions linéaires si les indicateurs sont des variables continues,
ou bien par une série de régressions logistiques ou probit si les indicateurs sont des variables
catégorielles. Nous abordons de maniere plus précise les principes d’estimation des variables

latentes dans le paragraphe 4.2.5.
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Une fois le modéle de mesure spécifié la partie structurelle est estimée, décrivant des
relations entre les variables latentes elles-mémes, ou déctrivant des relations entre les variables
latentes et d’autres variables observées qui ne sont pas incluses dans la partie mesure. Dans la
présente étude, nous considérons I'analyse des relations entre les capabilités latentes et les

variables de recours aux soins.

Un modele SEM gere Iestimation des deux parties simultanément. La combinaison du
modele CFA avec les liens du modéle structurel représente le cadre général de la méthodologie.
Cette dernicre est aussi appelée « méthode par analyse de la structure de covariances » (covariance
structure analysis) car les variables latentes sont estimées en combinant 'information d’un ensemble
de variables observées, en isolant leur portion de variance commune (Jakobowicz 2007). Cette
méthode utilise un systeme d’équations basé sur I'estimation de la matrice de variance-covariance
empirique. Ainsi, il est possible de juger de la qualité d’ajustement du mod¢le aux données, et
grace au procédé d’estimations simultanées, on peut étudier les relations entre les variables
d’intérét sans biaiser les effets estimés en raison d’erreurs de mesure (Bollen 1989) (cf. paragraphe

42.5)

4.2.3. Données, sélection des variables et sélection de la population d’étude

4.2.3.1. Données

Nous mobilisons les données HSM. Une description du contenu de la base est faite dans
le chapitre 1 (paragraphe 1.4.2.2.); les principes généraux de I’échantillonnage sont décrits dans le

chapitre 2 (paragraphe 2.2.1.).

4.2.3.2. Variables du modéle

Toutes les variables incluses dans les modéles SEM' (indicateurs de capabilités et variables

de recours aux soins) sont de type catégoriel.

A noter que dans la terminologie SEM, les variables observées (indicateurs de capabilité et

variables de recours aux soins) sont des variables dépendantes. Elles sont dits variables endogenes.

! Nous employons le terme « modeles SEM » au pluriel car nous considérons un modele pour chaque type de soin
étudié. A noté que chacun de ces modéles comprend la méme partie mesure (le «modele de capabilités »), mais des
partie structurelle différentes selon chacun des cinq types de recours (MG, infirmiers, FCU, mammographie, FOBT).
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Les variables latentes qui ne dépendent d’aucune autre (i.e. ne sont expliquées par aucune autre)

sont des variables exogénes.

4.2.3.3.  Sélection des indicateurs de capabilités

En accord avec la vision multidimensionnelle et interactive que nous voulons apporter a
la définition du handicap, la version révisée de la CIF de 2001 offre la possibilité¢ d'effets de
rétroaction entre chaque composante et permet l'introduction de facteurs contextuels comme
modérateurs de la relation entre les composantes (OMS 2001). Une étude longitudinale de
Rouquette et al. fournit des preuves empiriques de ces deux types d'effet (effets de rétroaction et
effets modérateurs des facteurs contextuels) (Rouquette et al. 2015). Les auteurs rappellent que
ces effets sont importants pour la compréhension des relations causales dans les processus de

création d’une situation de handicap.

Pour le modele de mesure, la sélection des indicateurs potentiels de handicap est inspirée
par la liste conceptuelle de la CIF. Nous mesurons cinq variables latentes pour décrire une
situation de handicap potentielle, la plus compléte possible. Le modeéle estimé par CFA et
décrivant la mesure simultanée des cinq variables latentes (ainsi que les relations de covariance

entre ces variables latentes) est appelé le modele de capabilités.

Une description compléte des indicateurs (label, définition, catégories et statistiques
descriptives) est faite dans les tableaux 4-1 a 4-7. La modalité « 0 » des variables représente
toujours la pire situation en termes de capabilités, tandis que la modalité la plus élevée représente
la meilleure situation possible. Un individu qui posseéde un score faible sur I’échelle de la variable
latente (cf. paragraphe 4.2.5.4.) doit étre considéré comme faisant face a une situation de
handicap de plus grande ampleur qu’un individu ayant un score plus élevé. Les statistiques
descriptives présentées dans les tableaux sont des pourcentages rapportés a I’échantillon des

25 036 individus agés de plus de 18 ans sélectionnés depuis HSM (cf. paragraphe 4.2.3.6.).

Le premier ensemble d’indicateurs choisi souligne la santé en termes de maladies, de
déficiences, d’état de santé percu et de symptomes (e.g. troubles du sommeil, stress, palpitations,
malaises). Cette construction latente est appelée capabilités lices a ['état de santé et est mesurée a partir

de 17 indicateurs.
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Tableau 4-1 Indicateurs de mesure de la variable latente capabilités liées a ['état de santé

Label Description Categories %
0 : 0 maladie 20.3
nombre de | Indicateur de maladies codées en CIM10: variable |1 :1-2 maladies | 28.0
maladies de comptage 2 :3-5 maladies | 16.5
3: 2 6 maladies | 35.2
. . 0 : oui 66.9
maladie(s) [Maladie ou un probléme de santé qui soit chronique 1 ol 331
chronique(s) ou de caractere durable (au moins 6 mois) i -
manqguant 0.1
: : 0 : oui 37.7
Indicateur de déficience: trouble psychologique / ast
psycho .. 1: non 62.2
cognitif
manqguant 0.1
0 : oul 47.4
moteur Indicateur de déficience: trouble moteur 1: non 52.5
manqguant 0.1
0 : oui 69.9
vue Indicateur de déficience: trouble de la vue 1: non 30.0
manguant 0.0
0 : oui 21.4
ouie Indicateur de déficience: trouble de l'audition 1: non 78.5
manguant 0.2
0 : oui 6.3
parole Indicateur de déficience: trouble lié a la parole |1 : non 93.6
manqguant 0.0
. . 0 : oui 59.1
. Fatigue, trouble du sommeil - de manicre répétée au o
fatigue ) . 1: non 40.8
cours des 12 derniers mois -
manqguant 0.1
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Tableau 4-1 (suite) Indicateurs de mesure de la variable latente capabilités liées a ['état de santé

Label Description Categories %o
Trouble du comportement alimentaire (manque |0 : oui 17,3
appétit d'appétit ou anonrexie ou boulimie) - de maniere |1 : non 32,7
répétée au cours des 12 derniers mois - manguant 0,0
. ) . Lo 0 : oui 20,3
.. Palpitations, tachycardie - de maniere répétée au >
palpitations ) . 1 : non 79,5
cours des 12 derniers mois -
manguant 0,2
Troubles et/ou douleurs de l'appareil digestif |0 : oui 19,3
gastro-entéro| (gastriques, intestinaux etc.) - de manicre répétée |1 : non 80,6
au cours des 12 derniers mois - manquant 0,1
Malaises, étourdissements, vertiges, 0 : oui 26,6
vertiges ¢blouissements - de maniere répétée au cours des |1 : non 73,3
12 derniers mois - mangnant 0,1
. . . .. |0:oui 30,6
Essoufflements, difficultés a respirer - de maniére Z
essouflement o ) . 1: non 69,3
répétée au cours des 12 derniers mois -
manqguant 0,0
N . L, 0 : oul 49.6
Stress - de maniere répétée au cours des 12 >
stress ) . 1:non 50,1
derniers mois -
mangnant 0,3
. . 0 : oul 18,4
obésité Etre de corpulence obese, avec un IMC = 30 -
1:non 81,6
0 : trés mauvais| 6,4
1 : mauvais 12,5
santé bucco- |Santé bucco-dentaire état dentaire (bouche, dents, |2 : moyen 29,8
dentaire gencives) ressentie 3 : bon 38,8
4 : trés bon 12,4
mangquant 0,2
0 : trés mauvais| 5,4
1 : mauvais 23,1
. L . 2 : moyen 29,0
santé pergue | Etat de santé général ressenti par la personne
3: bon 28,3
4 : trés bon 14,1
manqguant 0,2

La deuxieme série d’indicateurs choisie souligne les limitations fonctionnelles cognitives

(e.g. la compréhension de ce que les gens disent, se concentrer, se souvenir, ¢tre agressif) et les
restrictions d’activité résultantes (e.g. I’établissement de relations humaines, étre limité dans la vie
quotidienne en raison dun probléme psychologique). Cette construction latente est appelée

capabilités cognitives et est mesurée a partir de 9 indicateurs.
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Label Description Categories %

0 : oui, souvent 4.3

) .| Avoir des difficultés a2 comprendre les autres |1 : oui, patfois 3.7
compréhension . -

ou se faire comprendre 2 : non, jamais 86.9

manqguant 0.1

0 : oui, souvent 5.5

) Avoir des difficultés pour se concentrer plus |1 : oui, patfois 11.9
concentration , .

de 10 minutes 2 : non, jamais 82.3

manqguant 0.4

0 : oui, souvent 2.7

1 : oui, parfois 11.6
danger Se mettre en danger, par son comportement —

2 : non, jamais 85.5

manqguant 0.2

0 : oui, souvent 5.3

. L Reproches de la part de I'entourage d'étre |1 : oui, parfois 24.5
impulsivité . . . .

trop impulsif ou agressif 2 : non, jamais 70.1

manqguant 0.1

0 : oui, souvent 6.4

o Avoir, au cours d'une journée, des "trous de |1 : oui, parfois 31.3
mémoire e .

mémoire 2 : non, jamais 62.0

manguant 0.3

0 : oui, souvent 3.5

) Ne plus savoir a quel moment de la journée |1 : oui, parfois 9.5
confusion . .

on est, perdre la notion du temps 2 : non, jamais 86.9

manguant 0.2

0 : oui, souvent 4.8

. Avoir des difficultés a établir des relations, |1 : oui, parfois 8.4
relation . . .

traiter avec autrui 2 : non, jamais 86.8

manguant 0.1

0 : oui, souvent a trés souvent | 8.4

ho2 Avoir des difficultés psychologiques qui |1 : oui, parfois 15.6
sycho - N .

psy perturbe le quotidien d'une maniere générale |2 : non, jamais 75.5

manquant 0.5

) ) , , 0 : oui, souvent 7.2
Avoir des difficultés pour résoudre les - -

i . . . 1 : oui, parfois 7.4
résoudre problémes de la vie quotidienne (comme se ——

, S, , 2 : non, jamais 85.2

repérer sur un itinéraire ou compter I’argent)
manguant 0.1

Le troisieme ensemble de variables est axé sur les limitations fonctionnelles physiques

(e.g. marcher, lever les bras, voir, entendre) et les restrictions d’activité résultant, principalement
en termes d’activités de la vie quotidienne (e.g. se laver, utiliser les toilettes, s’habiller). Cette

construction latente est appelée capabilités physiques et est mesurée a partir de 14 indicateurs.
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Label Description Categories %
0 : non, ne peut pas du tout 14,8
\ . . 1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés 9,7
. S'agenouiller, se baisser, sans - - - -
se baisser d 2 : oul, mais avec quelques difficultés 15,2
aide ; ) .
3 : oul, sans difficulté 60,3
manquant 0,1
0 : non, ne peut pas du tout 3,5
1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés 5,6
Lever le bras (par exemple pour — : -
lever le bras , 2 : oui, mais avec quelques difficultés 11,1
attraper un objet en hauteur) : : -
3 : oui, sans difficulté 79,8
manquant 0,0
0 : non, ne peut pas du tout 11,3
. 1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés 53
Matcher 500 métres sur un - - D - -
marcher , , 2 : oui, mais avec quelques difficultés 8,3
terrain plat, sans aide : : -
3 : oui, sans difficulté 75,1
manqguant 0,1
0 : non, ne peut pas du tout 11,3
, 1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés 7,6
Monter et descendre un étage - - - -
monter . , : oui, mais avec quelques difficultés 12,8
d’escaliet, sans aide - - -
3 : oui, sans difficulté 68,3
manqguant 0,0
0 : non, ne peut pas du tout 18,3
Porter un sac a provisions de 5 |1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés 5,1
porter kilos sur une distance de 10 |2 : oui, mais avec quelques difficultés 9,8
métres, sans aide 3 : oui, sans difficulté 00,7
manguant 0,1
. . . 0 : non, ne peut pas du tout 1,5
Se servir de ses mains et doigts - .p P - -
o : . 1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés 3,6
utiliser ses | sans aide (e.g. ouvrir une potte, — : -
. . . ey 2 : oui, mais avec quelques difficultés 8,9
mains manipuler les robinets, saisir un - - -
. . : oul, sans difficulté 80,1
crayon, utiliser des ciseaux ...)
manquant 0,0
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Label Description Categories %
Pourvoir entendre ce qui se dit |0 : non, ne peut pas du tout 3.9
dans une conversation avec |1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés | 6.4
entendre plusieurs 2 : oui, mais avec quelques difficultés 15.1
personnes (avec appatreil auditif |3 : oui, sans difficulté 74.5
si présence) manquant 0.1
Pouvoir voir clairement le visage |0 : non, ne peut pas du tout 2.7
de quelqu’un a 4 meétres (de |1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés | 2.1
voir de loin autre coté 2 : oui, mais avec quelques difficultés 5.5
de la rue) (avec lentilles ou (3 : oui, sans difficulté 89.5
lunettes si présence) manguant 0.2
: 2.
Pouvoir voir clairement les . b ne.p cut pas du tout : - 2
. . T : oui, mais avec beaucoup de difficultés | 1.3
voit de caracteres d’'imprimerie d’un : : : -
. , ) : oui, mais avec quelques difficultés 1.5
pres journal (avec lentilles ou lunettes - - -
. : oul, sans difficulté 94.3
si présence)
manquant 0.3
0 : non, ne peut pas du tout 3.6
1 : oui, mai de difficultés | 2.2
s'habiller | S'habiller se déshabiller seul(e) [—-2ubais avee beaucoup de difficultés
2 : oui, mais avec quelques difficultés 3.5
3 : oui, sans difficulté 90.6
0 : non, ne peut pas du tout 4.8
laver Se laver seul(e) (prendre un bain, |1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés | 2.9
se lave
une douche) 2 : oui, mais avec quelques difficultés 2.8
3 : oui, sans difficulté 89.5
0 : non, ne peut pas du tout 2.9
maneer Manger et boire seul(e), une fois |1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés | 1.3
ange . \ T ,
g que la nourriture est préte |2 : oui, mais avec quelques difficultés 1.5
3 : oui, sans difficulté 94.3
0 : non, ne peut pas du tout 2.0
. N S'asseoir, se lever, se coucher, |1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés | 1.2
s'asseo TR T ; .
seul(e) (d'un siege, d'unlit) |2 : oui, mais avec quelques difficultés 1.6
3 : oui, sans difficulté 95.3
0 : non, ne peut pas du tout 2.
aller aux . , 1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés | 0.5
) Utiliser les toilettes seul(e) — : -
toilettes 2 : oui, mais avec quelques difficultés 0.6
3 : oui, sans difficulté 96.7

La quatrieme série de variables s’intéresse a I'individu au sein de la société : restrictions

d’activité et participation sociale (e.g. les activités instrumentales de la vie quotidienne, les loisirs,

I’emploi, la vie en couple). Cette série comprend aussi les obstacles environnementaux émanant
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de la société (e.g. les attitudes négatives de l'entourage, les transports inaccessibles et les

batiments publics, le manque de soutien social, la nécessité d’une aide technique). Cette

construction latente est appelée capabilités sociétales et est mesurée a partir de 25 indicateurs.

Tableau 4-4 Indicateurs de mesure de la variable latente capabilités sociétales

Label Description Categories %
0 : non, ne peut pas du tout 13.2
. 1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés| 3.5
courses Faire ses courses seul(e) - - - -
2 : oui, mais avec quelques difficultés 3.4
3 : oui, sans difficulté 79.9
tiches 0 : non, ne peut pas du tout 11.0
adminis. Faire les démarche administratives |1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés| 2.7
. courantes seul(e) 2 : oui, mais avec quelques difficultés 3.1
tratives ; .
3 : oui, sans difficulté 83.1
0 : non, ne peut pas du tout 7.1
. i 1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés| 2.0
cuisinet Préparer ses repas seul(e) - - - -
2 : oui, mais avec quelques difficultés 1.8
3 : oui, sans difficulté 89.1
Faire les taches ménageres courantes |0 : non, ne peut pas du tout 9.4
taches dans son 1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés| 4.5
meénageéres| domicile (vaisselle, lessive, repassage, |2 : oui, mais avec quelques difficultés 4.0
rangement...) seul(e) 3 : oui, sans difficulté 82.2
Utiliser un moyen de déplacement seul(e) |0 : non, ne peut pas du tout 9.8
teansport (prendre une voiture personnelle, 1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés| 1.7
commander un taxi, prendre les 2 : oui, mais avec quelques difficultés 1.3
transports en commun) 3 : oui, sans difficulté 87.3
0 : non, ne peut pas du tout 3.4
téléphoner Se servir d'un téléphone seul(e) L: O, TS ATEe beaucoup C,le d1fﬁ?ultes 0.0
2 : oui, mais avec quelques difficultés 0.6
3 : oui, sans difficulté 95.4
0 : non, ne peut pas du tout 5.3
ordinateur Se servir d'un ordinateur seul(e) L: ou%, ma?s avee beaucoup c.le dlfﬁ?ultes 0.0
2 : oui, mais avec quelques difficultés 0.3
3 : oui, sans difficulté 93.8
0 : ne sait ni lire ni écrire 3.3
1 : sait lire et/ou écrire mais avec des 6.2
alphabete Sait lire et écrire difficultés
2 : sait couramment lire et écrire 90.5
manguant 0.1
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Label Description Categories %
0 : non, ne peut pas du tout 0.6
sortir Sortir de la chambre ou du logement |1 : oui, mais avec beaucoup de difficultés | 1.4
seul(e) 2 : oui, mais avec quelques difficultés 0.9
3 : oui, sans difficulté 91.1
0 : jamais 3.7
, ) ) 1 : rarement 5.8
fréquence Fréquence de sorties hors du - - -
de sorties domicile 2 :au moins une f01.s par semaine 13.8
3 : presque tous les jours 76.5
manguant 0.2
0 : jamais (ou sans objet) 12.9
Fréquence de rencontres avec 'un |1 : au moins une fois par an (mais moins 7.7
ou I'autre membre de son entourage |d'une fois par mois)
(amis y compris voisins et collegues |2 : au moins une fois par mois (mais 31.3
amis de travail moins d'une fois par semaine)
en dehors des obligations 3 : au moins une fois par semaine (mais 31.8
professionnelles) - au cours des  |pas chaque jour)
douze derniers mois - 4 : tous les jours 16.0
manquant 0.1
0 : jamais 9.6
1 : rarement 26.5
repas Fréquence des repas en famille ou |2 : au moins une fois par mois 40.3
entre amis 3 : au moins une fois par semaine 19.5
4 : presque tous les jours 4.0
manguant 0.2
. Existence d'un emploi (personne |0 : non 05.4
travail . . .
qui travaille) 1:oul 34.6
0 : jamais 32.6
. 1 : a peu pres une année sur deux 22.6
vacances Partir en vacances - - -
2 : chaque année, plusieurs fois par an 44.5
manquant 0.3
Pratique d'une activité sportive 0: non 67.8
(dont les randonnées et la marche [—
sport : o 32.0
sportive, la danse, etc.) -au cours 1:oui
des douze derniers mois - manqguant 0.2
Pratique du jardinage ou du 0 : non 47.6
bricolage bricolage - au cours des douze |1 : oui 52.2
derniers mois - manqguant 0.2
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Label Description Categories %o
., . 0 : non 59.9
. Aller au cinéma - au couts des douze derniers -
cinema _ 1: oul 39.8
mois -
manquant 0.3
. 0 : non 75.3
Aller a un concert ou spectable de type :
concert o . . 1:oul 24.4
artistique - au cours des douze derniers mois -
manguant 0.3
, . . 0 : non 73.8
, Aller au musée ou siter des une exposition - au :
musée _ . 1:oul 25.9
cours des douze derniers mois -
manquant 0.3
, Aurait besoin (manque de) d'une assistance pout 16.1
assistance . e, - 0 : non
. certaines activités (aidants familiaux ou
humaine . . 83.8
professionnels) 1: oui
d Aurait besoin (manque de) d'une aide technique, 0 6.6
aide L , , : non
. un équipement ou appatreillage adapté, d'une
technique . , , _ 93.4
prothese dans la vie de tous les jours 1: oui
Avoir déja subi des discriminations (mise a 2.4
discrimi- |1'écart, traitement injuste, refus d'un droit...) ou |0 : non
nation des moqueries, a cause d'un probléme de santé, 90.6
. \ .
de son apparence physique, d'un handicap |, . .
. e . . . 0 : ne sort jamais 3.9
. Lieux difficiles ou impossibles d’acces ] ..
acces . . hors du domicile
e . comme les commerces, les lieux de loisirs, les -
difficile 1: oui 9.0
transports
2 : non 87.1
Déplacements a pied ou en fauteuil roulant, [0 : ne sort jamais 3.7
voitie génés par une voierie inadaptée (présence de  |hors du domicile
. , marches, trottoirs encombrés), absence de ) 18.2
inadaptée | o ) . 1: oul
signalitiques adaptés, absence de lieux de repos, 781
etc 2 : non '
. s . . L 0 : oul 40.9
handicap | Considere avoir un handicap, se sent limité(e) 1 26 3
: , : non :
pergu dans la vie de tous les jours
manquant 2.3

Le dernier ensemble d’indicateurs inclut certains facteurs personnels qui sont des facteurs

socioéconomiques (le niveau déducation, 'assurance santé, le niveau de revenu, I'accession a la

propriété, 'épargne). Ce dernier construit latent est appelé capabilités socioéconomiques et est mesuré

a partir de 6 indicateurs.
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Nous choisissons de considérer ces facteurs personnels en tant que composante a part
entiere du modele SEM car ces facteurs peuvent limiter la pleine participation dans la société, y

compris limiter le recours au systeme de santé.

Tableau 4-5 Indicateurs de mesure de la variable latente capabilités socioéconomiques

Label Description Categories %
CMU-C Bénéficiare de la CMU-C U oui 10.8
1: non 89.2
couple Vit en couple (marié(e)., pacsé(e) , ousimple |0: no'n 39.6
concubinage) 1:oui 60.4
0 : pas de diplome 44.9
education Niveau de diplome 1 : inférieur au baccalauréat 31.7
2 : supérieur au baccalauréat | 23.3
0: <786€ 24.3
1:786€-1137€ 25.0
revenu Revenu mensuel par unité de consommation |2 : 1137€ - 1639€ 24.9
3:>1639€ 25.7
manguant 0.1
el Propriétaire de son logement (accédant ou non- |0 : non 37.2

propiétaire , ;
accédant) 1: oui 62.8
0 : non 74.5
épargnant |Bénéficie d'intéréts, revenus d’épargne, dividendes|1 : oui 25.0
manguant 0.5

4.2.3.4.  Variables a expliquer : recours aux soins primaires

Les variables latentes sont simultanément introduites dans les équations de régression

. 1 .. , .
pour expliquer le recours aux SSP'. Les analyses empiriques portent sur le recours au médecin
généraliste, aux soins infirmiers, ainsi qu’au dépistage du cancer du col de 'utérus, au dépistage

du cancer du sein, et au dépistage du cancer colorectal.

Comme pour les chapitres 2 et 3 nous traitons I'analyse des dépistages des cancers du col
de l'utérus et du sein par I'analyse du recours au FUC et a la mammographie. Nous ne revenons
pas sur I’historique et I'explication de ces deux types de cancers et de leur dépistage respectif (cf.

paragraphe 2.1.).

! Comme nous l'avons précisé au début de cette these, le terme «SSP» est souvent utilisé pour désigner le «premier
contact» ainsi que P'accessibilité, la continuité et la permanence des soins fournis. En ce sens, le médecin généraliste
joue un role essentiel, bien que d’autres professionnels de santé, notamment le personnel infirmier, puissent
également étre impliqués. Les SSP couvrent un large éventail de services de santé, comprenant les diagnostics, les
soins et traitements et la prévention.
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Concernant le cancer colorectal dont nous n’avions pas parlé jusqua présent, 'INCA'
estime a 42 000 le nombre de personnes touchées chaque année en France (troisieme cancer le
plus fréquent) et il est a l'origine de 17 500 déces (deuxieme cancer le plus meurtrier). Le cancer
colorectal est une tumeur maligne de la muqueuse du colon ou du rectum. S’il est détecté tot, le
cancer colorectal guérit dans 90% des cas (HAS 2013). En effet, se faire dépister régulicrement
permet d’identifier ce cancer a un stade précoce de son développement, voire de détecter et de
traiter des polypes avant qu’ils n’aient pu évoluer en cancer. Le dépistage du cancer colorectal
consiste en la réalisation d’un test simple et indolore a faire chez soi, visant a déceler la présence
de sang occulte dans les selles. 11 est appelé test FOBT (pour feacalocult blood tesi). Si le résultat de
ce test est positif (4% des cas), une coloscopie (examen de référence pour visualiser I'intérieur de
Pintestin) est prescrite. Le risque de développer un cancer colorectal varie notamment en fonction
de I'age et de I'histoire personnelle et familiale (antécédents). Depuis 2009, le cancer colorectal
fait "objet d’un programme de dépistage organisé proposé par les pouvoirs publics francais. I
s’adresse aux femmes et aux hommes agés de 50 a 74 ans, sans risque aggravé (« risque moyen »),
qui sont invités tous les deux ans a réaliser un test FOBT. A noter qu’il existe deux sortes de tests
FOBT? les tests au gafac (@FOBT) comme le test Hemoccult II®, et les tests immunologiques
(iFOBT) comme le Magstream®. Au moment du recueil des données HSM, le dépistage organisé
était en phase de mise en place en France. Les objectifs du plan cancer 2009-2013” concernant le
cancer colorectal étaient d’augmenter de 15% la participation au programme national de dépistage
du cancer colorectal, afin d’atteindre 50% de la population cible et de réduire les inégalités

sociales de recours au dépistage par des actions spécifiques.

Les cinq variables d’intérét sont: (1) y-a-t-il eu un recours au médecin généraliste dans les
douze mois précédant 'enquéte (oui/non) ; (2) y-a-t-il eu un recours a un(e) infirmier(icre) dans
les deux années précédant l'enquéte (excepté lors d’éventuelles hospitalisations, dans un
laboratoire d’analyse ou centre de radiologie ou a domicile) (oui/non) ; (3) y-a-t-il eu un recours
au FCU dans les trois années précédant I'enquéte (oui/non); (4) y-a-t-il eu un recours a la
mammographie dans les deux années précédant 'enquéte (oui/non) ; (5) y-a-t-il eu un recours au

test FOBT dans les deux années précédant 'enquéte (oui/non).

1y . . . . .
Voir : http://www.e-cancer.fr/Comprendre-prevenir-depister/Se-faire-depister/Depistage-du-cancer-colorectal .
Consulté le 22/10/2015.

2 o . .
Pour plus de détails sur les deux tests, voir le site de I'Inca: http://lesdonnees.e-cancer.fr/les-fiches-de-

svnthese/23-depistage /48-depistage-cancer-colorectal /153-tests-depistage-france-cancer-colorectal. html#ind1

(consulté le 19/11/2015).
? Document institutionnel, réf : PLANCANCERO09, janvier 2009, disponible a : http://www.e-cancer.fr/Expertises-
et-publications/Catalogue-des-publications/Plan-cancer-2009-2013 (consulté le 7 décembre 2015).
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Le tableau 4-6 présente les variables de recours aux SSP analysées dans la partie

structurelle du modele SEM (label, définition, catégories et statistiques descriptives).

Tableau 4-6 Les variables de recours aux soins primaires

Label Description Categories %
0: 8.5
Recours a2 un médecin généraliste dans les douze no.n
MG , , 1: oui 91.5
derniers mois
manquant 0.0
Recours a des soins infirmiers (excepté lors 0 : non 76.0
soins infirmiers |d'hospitalisation, dans un laboratoire ou en centre |1 : oui 24.0
de radiologie) dans les douze derniers mois manquant 0.0
: 28.2
Avoir bénéficié dun frottis cervico-utérin dans les 0 no.n 8
FCU , 1:oui 71.0
trois ans
mangquant 0.8
0: 18.5
. | Avoir effectué une mammographie dans les deux nofl
mammographie 1: out 81.2
ans
manquant 0.3
Dépistage du cancer colorectal par recherche de [0 : non 77.9
FOBT sang dans les selles (test Hémoccult, test 1: oui 21.4
Magstream) dans les deux ans manquant 0.7

Notes. MG = médecin généraliste; FOBT = faecal occult blood test

Les statistiques descriptives (%) pour le recours au MG et aux soins infirmiers sont basées
sur I'échantillon des 25 036 individus agés de +18 ans.

Les statistiques descriptives (%) pour le recours au FCU sont basées sur 1'échantillon des 8
q p p

732 femmes agées de 21-65 ans.

Les statistiques descriptives (%) pour le recours a la mammographie sont basées sur

I'échantillon des 6 061 femmes agées de 40-74 ans.

Les statistiques descriptives (%) pour le recours au test FOBT sont basées sur I'échantillon
des 11 035 individus agés 50-74 ans.

4.2.3.5.

Variables d’ajustement

L’age et le genre ont été inclus comme variables d’ajustement dans Pexplication du

recours aux SSP dans les modeles SEM. IIs ne figurent pas comme indicateurs dans la partie

mesure car ce sont des caractéristiques intrinseques des individus et donc ils ne varient pas en

fonction des facteurs latents. Le recours aux tests de dépistage a été ajusté sur le nombre de

recours au médecin généraliste dans les douze derniers mois.
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Le tableau 4-7 présente les variables d’ajustement de la partie structurelle du modele SEM

(Iabel, définition, catégories et statistiques descriptives).

Tableau 4-7 Les variables d’ajustement

Label Description Categories %o
0:<30ans 11.6
1:30-50 28.9
age Tranches d'age ars
2 :50-70 ans | 34.8
3:>70 ans 24.7
1 : homme 44 4
genre Genre

2 : femme 55.6
. 0:=<1 foi 22.2

Nombre de consultations ou o'1s
.. 3 . 1:2-4 fois 22.3

visistes chez le médecin -

consult. MG . 2 :4-9 fois 29.9

généraliste au cours des douze -
. . 3:210 fois | 24.8

derniers mois

manquant 0.7

Notes. MG = médecin généraliste
Les statistiques descriptives (%) sont basées sur 1'échantillon des 25 036
individus agés de +18ans.

4.2.3.6. Sélection de la population d’étude

De la population totale HSM nous sélectionnons les personnes agées de plus de 18 ans,
car nous nous concentrons sur la population adulte. Cet échantillon que nous nommons
« échantillon de référence » comprend 25 036 individus ; c’est échantillon avec lequel la partie
mesure est estimée (par CFA). Le modele de capabilités résultant est utilisé dans les cing modeles
SEM complets explicatifs du recours aux soins. Les modeéles SEM expliquant le recours aux soins
de médecine générale ou aux soins infirmiers sont estimés a partir de ’échantillon de référence.
Ceux expliquant le recours aux trois tests de dépistage sont estimés a partir de leur sous-
¢chantillon respectif. Ainsi, le recours au médecin généraliste et aux soins infirmiers sont analysés
avec I’échantillon de 25 036 personnes. I’analyse du recours au FCU est menée aupres d’un sous-
échantillon de 8 732 femmes agées de 21-65 ans; celle du recours a la mammographie aupres
d’un sous-échantillon de 6 061 femmes agées de 40-74 ans ; et celle du recours au test FOBT
aupres d’un sous-échantillon de 11 035 individus agés de 50-74 ans. La sélection des ages des

. . L, . . . . 1
trois derniers groupes est basée sur les recommandations internationales du conseil de I’Europe’,

! Voir : http://eur-lex.curopa.cu legal-content/FR/TXT/?Puri=celex:32003H0878 (consulté le 23 novembre 2015).
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, . . 1 . . 2
de I'US préventive services task force’, de 'American cancer society’, et est en accord avec les

¢tudes menées dans les précédents chapitres (figure 4-1).

Figure 4-1 Diagramme de sélection des échantillons a partir de

HSM

Population totale HSM
29 931 individus

Population adulte

25 036 individus

Echantillon de référence

Individus agés de plus de 18 ans

Sous-échantillons

\ 4

—_—_——— - —-

Femmes agées de Femmes agées de
21 2 65 ans 40 a 74 ans
8 732 individus 6 061 individus
[] []
- T A oL T T T \
Echantillon Echantillon pour

pour Panalyse I'analyse du

du recours au recours a la

FCU

—_—_——— - - —-

mammographie

—_——_——— =

—_—— — — — — — —

: Echantillon pour
I les analyses du

|
[ X recours au MG

et aux soins

infirmiers

—_———

Individus agés de
50 2 74 ans

11 035 individus
[ ]

/
|
I
|
|
|
|
|

—_————— ——————

Echantillon pour
I'analyse du

recours au test

FOBT

—_—_————- e —_——— =

14, . . . . .
Volr:htt ./ /www.uspreventiveservicestaskforce.org/Page /Document/UpdateSummaryFinal /cervical-cancer-

2 .
Voir : htt www.cancer.org/healthy ﬁndcancerearl //cancerscreening:

idelines/american-cancer-society-

guidelines-for-the- carly-detection-of-cancer (consulté le 23 novembre 2015)
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4.2.4. Formalisation économétrique et graphique du modéle SEM explicatif du
recours aux SSP

424.1. Modele SEM a variables catégorielles

La notation du modé¢le économétrique a été inspirée par le modele de Muthén pour

variables catégorielles (Muthén 1984; Muthén 1983).

Considérons un vecteur de variables aléatoires y(j X 1), correspondant aux variables

observées dépendantes catégorielles, i.e. les indicateurs de la partie mesure.

Pour modéliser la relation d’'une manicre linéaire entre les variables observées catégorielles
et la variable explicative (variable latente continue) le principe est le suivant: on considere que
pour chacune des variables catégorielles Y, les modalités de réponses que l'on observe
correspondent en réalité a une réponse continue Y," sous-jacente. Ainsi ¥," dépend linéairement

de la variable latente n? (cf. voir 'annexe technique 4.6.1. pour des détails supplémentaires).

Considérons maintenant 7(m X 1) comme le vecteur des m construits latents (les

variables latentes), de sorte que m < j. Littéralement, le nombre de variables latentes est
inférieur au nombre de variables observées (i.e. les indicateurs). Les relations linéaires sont

représentées par 'équation générale suivante :
y'=An+¢

Ou A (J Xm) est la matrice des coefficients de régressions, appelé /ladings, pour la
régression des indicateurs sur les variables latentes ; &(j X 1) est le vecteur aléatoire des résidus

(erreurs de mesures), d’espérance nulle, (&,) = 0. On suppose que 77 et £ne sont pas corrélés,

E(nd)=0.

Soit @, (j X J) la matrice de covariance de & et @ (m X m) la matrice de covariance de

7. La matrice variance-covariance de Y définie par X est:

= ADA" + 6,

1 . . . ., .. . .
On note par ailleurs que le modéle ne contient pas de constante puisqu’elles ne sont pas jointement identifiables
avec les parametres seuils (voir annexe technique 4.6.2 pour détails sur les seuils).
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La matrice de variance-covariance de y n’est pas celle de Pearson (variables continues),
mais la matrice des corrélations tétrachoriques ou polychoriques selon que les corrélations soient

entre indicateurs binaires ou polytomiques (Bengt Muthén, Du Toit et Spisic 1997)

Dans notre mode¢le particulier ou cinq variables latentes ont été mesurées, I’équation

générale est la suivante :

yr= AP+ &

Ou yr"m=1,...,N) représentent les indicateurs mesurant la variable latente 77 (p=1
(capabilités lices a l'état de santé), p=2 (capabilités cognitives), D=3 (capabilités physiques), p=4 (capabilités

sociétales), et =5 (capabilités socioéconomiques)) ; et AV, est la matrice des loadings des Yt~ sur 7P,

. . , 1 . , . .
Les cinq variables latentes mesurées (777, 7%, 1%, n*, 1°) sont simultanément introduites

dans I’équation expliquant le recours aux soins :

5
zi= A + z 6P P + BY.covariables? + v;
p=1

Ou z;(7=1 MG), /=2 (soins infirmiers), /=3 (FCU), /=4 (mammographie), et /=5 (test FOBT))
sont les variables dichotomiques de recours aux soins ; 6P sont les coefficients de régression de la
variable z; sur les cinq variables latentes 7P; B9 (@ = 1 (age), q = 2 (genre), ¢ = 3 (nombre de
visites chez le MG dans les douze derniers mois)) sont les coefficients de régressions de la
variable z; sur les variables d’ajustement'; A; est la constante de régression; et v; le terme

d’erreutr.

4.2.4.2. Diagramme théorique

Les deux parties d’'un modele SEM (parties mesure et structurelle) sont généralement

représentées par des diagrammes, appelés path-diagrams (Byrne, 2013; Loehlin, 2004).

Le modele SEM complet hypothétique estimant le modeéle de capabilités et qui explique

également la consommation de soins de santé est représenté par la figure 4-2.

Nous rappelons que selon la variable de recours z; étudiée, les variables d’ajustement ne sont pas les mémes. Par
exemple, le recours au FCU ne sera pas ajusté sur la variable « genre ».
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Figure 4-2 Diagramme théorique du modéle SEM explicatif du recours aux soins primaires

gy Y ]1 Y
- Al Capabilités lides a
gy > Vi [l'état de santé
‘C'Jn 2] yln /
21 3| ¥4
Variables

d'ajustement

Capabilités

cognitives

T T7

2, 2| Vo, . B
&, Vel

Z;
Recoursaux  [€
soins ptimaires

A3H Capabilités

v
=
)

61
62§
5 >
5 /
65

g =
&y 2yt m—

Capabilités

sociétales

4
5439)/434//1"

A
v

s
<

Capabilités

socioéconomiques

A5

v
s
NP

Les variables latentes sont présentées dans les ovales et les variables observées dans les
rectangles. Les fleches prenant origine au niveau de la variable latente et pointant un indicateur

représentent la relation de régression directe de I'indicateur sur la variable latente. Les fleches
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prenant origine au niveau de la variable latente et pointant la variable de recours au soin

considérée représentent la relation de régression directe de la variable de recours au soin sur la

variable latente. I’erreur (ou perturbation) & comprend toutes les autres variables qui influent
sur Iindicateur outre sa variable latente respective. La figure montre dans quelle mesure les
erreurs influencent chaque indicateur de capabilités sans influencer les variables latentes (c’est
pourquoi on dit que les erreurs de mesures inhérentes aux variables observées sont isolées).
L’absence de doubles fleches courbes entre ces erreurs identifie que les variables observées n’ont
pas de covariation supplémentaire au-dela de celle causée par leur variable latente partagée. Enfin
les doubles fleches entre variables latentes indiquent les relations de covariances estimées entre

chaque paire de variables latentes.

4.2.5. Analyses statistiques et estimations

Les estimations ont été conduites avec le logiciel Mplus version 7.11. Toutes les analyses
ont été pondérées (Asparouhov 2005) pour obtenir des résultats représentatifs de la population
frangaise vivant a domicile. Nous rappelons que les cing variables latentes ont été estimées dans
le cadre du modecle de mesure (CFA), a partir de ’échantillon de base des 25 036 individus. Le
modéle de capabilités résultant est inclus dans le modele SEM complet expliquant un type de recours

aux soins.

4.2.5.1.  Principe de I'analyse factorielle confirmatoire

La CFA consiste a synthétiser I'information commune a un ensemble de variables. Cette
analyse s’utilise afin de regrouper de multiples variables qui semblent mesurer un trait latent
qu’elles ont en commun. Ce processus s’avere plus simple que de mener les analyses sur chaque
item isolé. Par « confirmatoire » on entend la vérification de la capacité d'un modéle théorique a
expliquer la variance commune entre les indicateurs, grace aux variables latentes définies a prior.
LA CFA se distingue donc de I'analyse factorielle exploratoire (EFA, exploratory factor analysis) qui
décrit un ensemble de variables par une combinaison linéaire de facteurs communs (latents) sous-

jacents.

La variance d’une variable originale observée peut étre décomposée en deux parts: une
part commune aux autres variables, expliquée par les facteurs (latents), nommée communalité de

la variable (communality) ; et, une part spécifique, nommée variance spécifique (specific variance). Les
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nouvelles composantes (facteur latents) constituent des sortes de «nouvelles» variables

synthétiques.

4.2.5.2.  Principes d’estimation du mod¢le

Il est possible de se référer aux annexes techniques 4.6.2. pour plus de détails sur les procédés

d’estimation d’un modele SEM.

La méthodologie SEM par analyse de la structure de covariance utilise un systéme
d’équations basé sur I'estimation de la matrice de covariances (Joreskog 1970). En isolant la
portion de variance commune a un ensemble de variables observées (combinaison de
I'information), les erreurs de mesures sont controlées, isolées. La matrice de covariance estimée a
partir des parametres du modele doit étre au plus proche de la matrice empirique. Le principe
d’estimation repose sur des procédures itératives cherchant a minimiser les différences entre ces
deux matrices (Loehlin 2004). Plusieurs critéres existent pour juger 'ampleur de I’écart entre la
matrice estimée et la matrice observée. Ces criteres sont appelés « les fonctions d’ajustement » et

guident le chercheur dans le processus vers un meilleur ajustement du modele (Ibid.; Skrondal et

Rabe-Hesketh 2004).

Dans la présente étude, nous avons utilisé un estimateur robuste, WLSMYV (weighted least
Square mean and variance adjusted), qui est un critere appartenant a la famille des moindres carrés
pondérés, et qui pour le résumer, utilise uniquement la diagonale d’une matrice de poids. Il ne
suppose pas que les variables soient normalement distribuées et il fournit la meilleure option pour
la modélisation des données catégorielles ordonnées (Brown 2006). Enfin, cet estimateur permet
de traiter le probléme de linfaisabilit¢ de calcul lorsque le nombre de variables devient

modérément élevé (centaines d’observations).

4.2.5.3. Saturations factorielles : les « loadings »

Deés lors que les nouvelles composantes (facteurs latents) constituent des « nouvelles »
variables synthétiques, on peut examiner la relation entre les variables originales (observées) et ses
composantes. Plus cette relation est forte, plus la variable observée est « expliquée » par le facteur
latent. Cette relation s’appelle la « saturation » et est représentée par un coefficient de saturation

de la variable sur le facteur, c’est ce qu’on nomme le « loading » ou « saturations factorielles ». En
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utilisant estimateur WLSMV, les loadings sont des coefficients de régression de type probit.

Leur signe et significativité sont a interpréter.

Les loadings traduisent de combien varie I'indicateur lorsque la variable latente varie d’une
unité. La comparaison de ces coefficients entre eux s’avere difficile puisque les unités
d’indicateurs ne sont pas les mémes. Pour faciliter leur interprétation, les loadings sont
standardisés par rapport aux variances des variables latentes et des variables observées'. Le
coefficient standardisé, dont la valeur est comprise entre 0 et 1, est interprété comme la variation
en unités d’écart type de l'indicateur pour la variation d’une unité d’écart type de la variable
latente. Si un indicateur A posséde un loading standardisé supérieur (plus proche de 1) a celui
d’un indicateur B, cela suggére que la variable latente explique davantage les variations de A.
Dong, la proportion de variance expliquée par la variable latente est plus importante pour A. Ces
loadings standardisés représentent la contribution de Iindicateur dans la mesure de la variable

latente.

4.2.54. Calcul des scores factoriels

Dans le cadre de I'analyse de la structure de covariance, les scores factoriels (appelés aussi
poids factoriels, ou factor scores) ne sont pas directement explicités, mais peuvent ¢tre calculés a
posteriori une fois que les parametres ont été estimés. Le calcul des scores factoriels permet
d’obtenir une valeur pour chaque observation (i.e. individu) de I’échantillon. Ils permettent de
classer les individus sur I’échelle de chaque variable latente mesurée. Avec des variables
catégorielles et un estimateur WLS, Mplus estime les scores par une méthode utilisant un
estimateur bayésien empirique (Muthén 2004). Ces estimations bayésiennes de scores sont
appelées valeurs plausibles des variables latentes car elles sont affectées par des prévisions (cf.
voir annexe technique 4.6.3.). D’une manicre générale, les scores factoriels sont des proxies des
variables latentes. Nous décidons d’analyser ces scores estimés d’une facon descriptive dans le

paragraphe 4.3.3.

Par exemple, dans le cas d’une régression de y sur x, les coefficients standardisés sont obtenus en multipliant la
valeur du coefficient par I’écart type de x, et en la divisant par Pécart-type de y.
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4.2.6. Validation du modéle

4.2.6.1. Criteres d’évaluation du modéle

Dans la méthodologie SEM, nous pouvons rejeter les modeles pour lesquels des preuves
sont apportées quant a la mauvaise adéquation du modele théorique aux données empiriques.
Pour aborder une telle validation, un mode¢le peut étre évalué a 'aide d’indices d’ajustement du

modeéle.

Le traditionnel test du Khi-deux (¥°) a pour principe de comparer la matrice de
covariance estimée (ou de corrélation) avec celle que donnerait un modele « saturé » qui prédirait
parfaitement les données observées (Joreskog 1970; Joreskog 1967). 11 permet d’obtenir un indice
de ¥’ et une statistique de test. 1l est directement dérivé de la valeur de la fonction d’ajustement F
et est proportionnel a la taille de 'échantillon. Ce test présente I'inconvénient de rejeter a tort
trop de modéles dés que le nombre d’observations devient modérément élevé', ce qui a poussé

les chercheurs a mettre au point d’autres indices (souvent basés sur le °) minimisant ces défauts.

Nous utilisons trois indices, le RMSEA, le CFI et le TLI pour juger de la qualité
d’ajustement du modele aux données (Hair et al. 2006; Hooper, Coughlan et Mullen 2008).

4.2.6.2.  La racine carrée de la moyenne des erreurs d’approximations : le RMSEA

Le RMSEA (root mean square error of approximation) est calculé a partir de la fonction I a
optimiser pour I'ensemble de la population. C’est un des indices les plus utilisés. Il a été
développé par Steiger et Lind (Steiger et Lind 1980). C’est un indice dit absolu qui permet
d’évaluer dans quelle mesure le modele théorique reproduit les données. Il mesure la qualité de
reconstruction de la matrice de corrélations et rend compte de la quantité d’information
résiduelle. On dit aussi qu’il mesure les écarts standardisés moyens entre la matrice observée et la

matrice théorique. (Voir les annexes techniques 4.6.4. pour la formulation mathématique).

Empiriquement il est compris dans I'intervalle [0 ;00]. Il est qualifié de « badness of fit »
puisque plus les valeurs sont petites (proches de 0), meilleure est la qualité du modele. On tend a

accepter le modele lorsque RMSEA < 0.05 (MacCallum, Browne et Sugawara 1996). On peut lui

! La taille du y2 augmente avec la taille de ’échantillon. Ainsi il devient tres souvent significatif pour des échantillons
de plus de 200 sujets.
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calculer un intervalle de confiance (95%IC). Il est indépendant de la taille de ’échantillon et de la

complexité du mode¢le.

4.2.6.3. Les indices incrémentaux d’ajustement : le CFI et le TLI

Le CFI (comparative fit index) et le TLI (Tucker Lewis index) sont des indices jugeant de
I'apport (en termes d’amélioration) du modele étudié en comparaison du modele d’indépendance
complete (le modele nul) (Bentler et Bonnet 1980; Bentler 1990). Ce dernier, le modéle nul, est en
quelque sorte le pire scénario puisqu’il spécifie qu’aucune des variables observées ne sont
corrélées entre elles. Ce sont des indices dits incrémentaux et relatifs. Leur valeur est comprise
dans I'intervalle [0; 1], et, plus ils se rapprochent de 1, meilleur est considéré I'ajustement du
modéle. Il est convenu d’ajustement de bonne qualité pour CFI ou TLI = 0.95 (Hu et Bentler
1999), acceptable pour des valeurs CFI ou TLI = 0.90. (Voir les annexes techniques 4.6.4. pour

les formulations mathématiques).

4.2.6.4. Analyses préliminaires

Avant 'estimation du modele de mesure CFA, le choix des variables par bloc est construit
de maniere a étre intellectuellement satisfaisant pour ce que nous voulions examiner et aussi dans
le but d’étre en lien avec la littérature existante (concernant 'approche par les capabilités et la

CIF).

Le processus de sélection des indicateurs est ensuite guidé par des analyses statistiques
préliminaires. D’abord, nous étudions les corrélations entre les variables' et calculons les
coefficients alpha de Cronbach® (en se basant sur la moyenne des corrélations inter-items) afin de
vérifier ’homogénéité globale de chaque bloc d’indicateurs corrélés (séparément pour chaque

variable latente respective) (Cronbach 1951) .

Ensuite nous procédons a des EFA, séparément pour chaque variable latente. Les EFA
sont utilisées pour déterminer le nombre de variables latentes continues nécessaires pour

expliquer les corrélations entre les variables observées. Pour commencer, nous ne retenons que

! Les matrices de corrélations sont disponibles en annexes 4-1 a 4-5.

? Le coefficient Alpha de Cronbach permet de vérifier la fiabilité d’un instrument de mesure, autrement dit la
cohérence interne d’une série d’items. Ainsi, il permet de savoir si un ensemble de variables devrait a appréhender
une dimension commune "sous-jacente": Sa valeur est comprise entre 0 et 1. Le degré d’homogénéité est d’autant
plus élevé que sa valeur est proche de 1.
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les facteurs ayant une valeur propre supérieure a 1. C’est le critére proposé par Kaiser (1960), sans
doute le critere le plus couramment utilisé. Pour Pexpliquer, les valeurs propres (également
appelées valeurs caractéristiques ou racines latentes) sont les wvariances des facteurs
correspondant, et, si la valeur propre est inférieure a 1 alors le construit latent contribue trop peu
a expliquer la variance des indicateurs (Brown 2015; Linda K. Muthén et Muthén 2012). Une
analyse EFA s’évalue grace aux mémes criteres d’ajustement (RMSEA, le CFI, le TLI). Nous
sélectionnons aussi uniquement les indicateurs présentant des loadings significatifs au terme des
EFAs pour estimer le modele de mesure CFA (modele de capabilités), en veillant a ce que les
loadings ne soient pas inférieurs a 0.3, comme cela est habituellement le cas (Costello et Osborne

2005; Thompson 2004)

4.2.6.5. Tests de robustesse

Nous vérifions que le mwodele de capabilités estimé par CFA a partir de Péchantillon de base
constitué des 25036 individus de plus de 18 ans, présente également une bonne qualité
d’ajustement lorsque ce méme modele est estimé a partir des trois sous-échantillons destinés a

'analyse du recours au dépistage.

Nous vérifions ensuite que les modeles SEM complets (partie mesure et partie
structurelle) s’ajustent de maniére acceptable aux données dans les différents cas considérés, i.e.
pour les différents types de soins, a partir des différents échantillons employés et avec les
différentes covariables (age et/ou gentre et/ou nombre de consultations chez les MG dans les

douze derniers mois).

4.3. Résultats

4.3.1. Analyses descriptives

Les résultats des statistiques descriptives concernant les indicateurs sont présentés dans
les tableaux 4-1 a 4-5. Le tableau 4-6 décrit les variables de trecours aux soins, selon leur

¢chantillon respectif, et le tableau 4-7 décrit les covariables dans I’échantillon de base.
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Sur les 25 036 individus, 91,5% ont consulté un médecin généraliste dans les douze mois
précédant 'enquéte, et 21,4% ont eu recours a des soins infirmiers. Toujours dans cet échantillon,
55,6% sont des femmes, et ’age moyen est de 55,0 ans. Parmi le sous-échantillon de 8 732
femmes, 71% ont déclaré avoir bénéficié d’'un FCU dans les trois années précédant 'enquéte.
I’age moyen est de 46,7 ans. Parmi le sous-échantillon de 6 061 femmes, 81% ont rapporté avoir
bénéficié d’'une mammographie dans les deux ans précédant I'enquéte. L’age moyen est de 61,4
ans. Parmi le sous-échantillon des 11 035 individus, 21,4% ont déclaré avoir effectué un test

FOBT dans les deux ans précédant enquéte. I.’age moyen est de 61,2 ans.

4.3.2. Résultats de ’analyse factorielle confirmatoire (modéle de mesure)

Les tableaux 4-8 a 4-12 présentent les résultats du modele de mesure en termes de
loadings standardisés (et leur niveau de significativité) estimés a partir de ’échantillon de base des
25 036 individus. La significativité de "ensemble du modéle est vérifiée puisque tous les loadings
sont statistiquement tres significatifs (p <0,0001). On peut également souligner que les variables
de capabilités mises en évidence ont toutes des impacts positifs sur leurs indicateurs respectifs
(i.e. loadings positifs). Ces wvariables latentes expliquent significativement le pattern de

corrélations commun 2 ’ensemble des indicateurs d’un méme bloc.

Compte tenu de la grande quantité d’informations, il est difficile de présenter tous les
tableaux de résultats des modéles de mesure estimés a partir des trois sous-échantillons. Ceux-ci

sont disponibles en annexes 4-6 a 4-10.
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Tableau 4-8 Mesure des capabilités lices a ['état

de santé

Tableau 4-9 Mesure des capabilités cognitives

nombre de maladies

maladie(s) chronigue(s)

psycho

moteur

vue

ouie

parole

Jatigue

appétit

gastro-entéro

palpitations

vertiges

essouflements

stress

obésité

santé bucco-dentaire

santé percue

0.71 o1
0.76 01
0.72 01
0.87 (1)
0.34 (01
0.52 (o1
0.83 o1
0.52 (1
0.55 1)
0.55 1)
0.49 o1
0.58 o1
0.63 (01
0.29 o1
0.38 o1
0.43 o1
0.89 (0,00

skkok

ok

Fork

korsk

Rk

Rk

kork

$okk

$oksk

skokok

Fokk

Fokk

korsk

korsk

Rk

Rk

dokk

compréhension | 0.83 1y ok

concentration | 0.83 oy o

dﬂﬂgﬁ" 0.53 0,01) otk

impulsivité | 0.28 oy ***

meémoire 0.67 0,01) otk

confusion | 0.78 (1) ok

relation | 0.66 () o

p.ﬁ/ﬁ/?02 0.66 0,01) otk

résoudre|0.98 o) ***

Notes. En gras sont présentés les
loadings standardisés (de
l'indicateur sur la variable latente).
Les etreurs-types sont entre

parenthéses.

***P<.0001.
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Tableau 4-10 Mesure des capabilités physigues

se baisser

lever le bras

marcher

monter

porter

utiliser ses mains

entendre

voir de loin

voir de pres

s'habiller

se laver

manger

s'asseoir

aller aux toilettes

0.90 ()
0.78 ()
0.96 ()
0.96 00
0.92 00
0.77
0.55 o0,
0.60 0,
0.61 g0
0.95 000
0.97 00,
0.93 (00
0.92 )
0.97 000

ook

ook

*kokok

*okok

koksk

korsk

korsk

korck

kokk

kokk

kokk

ook

kokok

*kokok

Notes. En gras sont présentés les loadings

standardisés (de l'indicateur sur la variable

latente). Les erreurs-types sont entre

parenthéses.

FAHP<.0001.

Notes. En gras sont présentés les
loadings standardisés (de l'indicateur
sur la variable latente). Les erreurs-

types sont entre parenthéses.

**+P<.0001.
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Tableau 4-11 Mesure des capabilités sociétales

conrses

tdches administratives

cuisiner

tdches ménageres

transport

téléphoner

ordinateur

alphabéte

sortir

Jréquence de sorties

anrs

repas

travail

vacarces

sport

bricolage

cnéma

concert

musée

assistance humaine

aide technique

discrimination

acces difficile

voirie inadaptée

handicap percu

0.97
0.91
0.96
0.95
0.95
0.90
0.65
0.55
0.96
0.83
0.29
0.33
0.63
0.55
0.62
0.49
0.55
0.43
0.44
0.80
0.56
0.33
0.90
0.86
0.81

(0,00
(0,00)
(0,00)
(0,00)
(0,00)
0,01)
0.01)
0,01)
(0,00)
0,01)
0.,01)
0,01)
0,01)
0,01)
0,01)
0,01)
0,01)
©0,01)
0,01)
0.,01)
0,01)
0,01)
0,01)
0,01)

0,01)

>kokk

skskok

>kk>k

sk

Skkok

skskok

kokk

skk

skskok

>kkk

sk

>kok>k

sk

Skkok

sk

kokk

skk

kokok

>kokk

sk

>kk>k

sk

>kk>k

sk

Skkosk

Tableau 4-12 Mesure des capabilités

Socioéconomiques

CMU-C

couple

éducation

revenu

propiétaire

épargnant

0.29 (02
0.33 (02
0.94 (02
0.53 (1
0.13 (0,
0.15 (02

ok

Fookook

Fookok

Fookok

kkk

ok

Notes. En gras sont présentés les

loadings standardisés (de l'indicateur

sur la variable latente). Les erreurs-

types sont entre parenthéses.

FHAEP<.0001.

Notes. En gras sont présentés

les loadings standardisés (de

l'indicateur sur la variable

latente). Les erreurs-types sont

entre parentheses.

**+P<.0001.
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Le tableau 4-13 montre les valeurs de covariance estimées entre les capabilités latentes.
Les relations de covariance entre toutes les paires de constructions latentes sont hautement

significatives au niveau de 1%.

Tableau 4-13 Relations de covariance entre les variables latentes estimées

e [ [0 [ T
n' 0.5 - - - -
n’ 0.4 0.7 - - -
n’ 0.5 0.5 0.8 - -
n* 0.5 0.6 0.8 0.9 -
n’ 0.1 0.1 0.1 0.2 0.1

Notes. Toutes les covariances sont significatives a p<.0001.
n ' . capabilités lices a 'état de sante.

. capabilités cognitives.

n° . capabilités physiques.

n". capabilités sociétales.

n° . capabilités socioéconomiques .

Les covariances positives entre les variables latentes suggerent qu’elles sont corrélées
entre elles et varient de la méme maniére : il existe un lien statistique entre tous les types de

capabilités considérés.

4.3.3. Analyses descriptives avec les scores factoriels estimés

Le tableau 4-14 présente une description des scores factoriels estimés par Mplus, en
termes de moyenne, variance, et étendue (minimum et maximum). Ces valeurs sont difficilement
interprétables en tant que telles (on ne peut pas effectuer des comparaisons entre les variables
latentes), mais s’averent utiles pour les analyses descriptives des scores factoriels en fonction de
variables sociodémographiques. On remarque que les quatre premiers scores ont une entendue

d’environ 400 a 600 alors que le cinquie¢me score a une étendue plus faible, de 132,
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Tableau 4-14 Description des scores factoriels

Facteur Variable latente moyenne  écart-type min max
F1 capabilités lides a 51.5 66.3 1458 248.0
['état de santé
F2 capabilités cognitives 45.9 75.6 -207.6 258.1
F3 capabilités physiques 33.5 86.3 -236.1 294.4
F4 capabilités sociétales 27.3 93.9 -284.9 315.9
capabilité
F5 o ) 88.1 23.0 16.1 148.2
socioéconomiques

Chapitre 4.

Le tableau 4-15 expose les coefficients de corrélations calculés pour chaque paire de

scores factoriels. Les corrélations sont toutes tres significatives (p<0.0001).

Tableau 4-15 Matrice de corrélations entre les scores factoriels

F1 F2 F3 F4 F5
Capabilités lices  Capabilités Capabilités Capabilités  Capabilités socio-
a ['état de santé cognitives Dphysiques sociétales économiques
F1 1 - - - -
F2 0.85 1 - - B,
F3 0.90 0.82 1 - -
F4 0.85 0.87 0.97 1 -
F5 0.52 0.58 0.62 0.71 1

On observe le coefficient de corrélation le plus élevé entre le score de capabilités physiques

et le score de capabilités sociétales. Le coefficient de corrélation est le plus faible entre le score de

capabilités lices a ['état de santé et le score de capabilités socioéconomiques.

Les figures 4-3 2 4-10 suivantes présentent une description des moyennes de scores

factoriels en fonction des variables sociodémographiques et de recours aux soins. Notons

quaucune des variables utilisées pour décrire les scores factoriels n’entrent dans la mesure des

variables latentes.
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Figure 4-3 Moyennes des scores factoriels en fonction de la tranche d’age

B 1 (capabilités lices a I'état de santé)
1200 1 1116 B IF2 (capabilités cognitives)
106,3  F3 (capabilités physiques)
B F4 (capabilités sociétales)
B I5 (capabilités socioéconomiques)

100,0

~~
3 80,0
(e
<
2. 60,0
o ’
&
w 40,0
o]
.d)
g
S 200
Q
S
§ 0,0
8 18-29 ans 30-49 ans 50-64 ans 2
9 00 -
-40,0
-45,3
-60,0 -

Figure 4-4 Moyennes des scores factoriels en fonctions du genre

100,0 -
90,1
90,0 - 86,4
80,0 -
70,0 - B 1 (capabilités lices a I'état de santé)
60,0 B IF2 (capabilités cognitives)
’ = I3 (capabilités physiques)
50,0 - B 4 (capabilités sociétales)

B I5 (capabilités socioéconomiques)
40,0 -

30,0 -

20,0 -

Scores factoriels (moyennes)

10,0 -

0,0 -

Hommes Femmes
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Figure 4-5 Moyennes des scores factoriels en fonction de la catégorie socioprofessionnelle

Chapitre 4.

111,

100,0

80,0

60,0

40,0

Scores factoriels (moyennes)

20,0

0,0
Agriculteurs Artisans, Cadres et Professions Employés Ouvriers
exploitants commergants et professions Intermédiaires
-20,0 - chefs d'entreprise intellectuelles

supérieures

-40,0 -

B IF2 (capabilités cognitives)
= I3 (capabilités physiques)
B 4 (capabilités sociétales)
B 5 (capabilités socioéconomiques)

160,0 -
144,5 B 1 (capabilités lices a I'état de santé)
140,0 -
129,
120, 22,7
120,0

Autres persoanes
sans activité

-10,9

188 professionnelle

(chémeurs et
autres inactifs
divers)
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Figure 4-6 Moyennes des scores factoriels en fonction du recours au MG

Scores factoriels (moyennes)
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Non Oui

Figure 4-7 Moyennes des scores factoriels en fonction du recours aux soins infirmiers

Scores factoriels (moyennes)
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N
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Figure 4-8 Moyennes des scores factoriels en fonction du recours au FCU
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100,0 - 96,7

80,0 - m Il (capabilités lices a I'état de santé)
B F2 (capabilités cognitives)
1 F3 (capabilités physiques)

60,0 - B 4 (capabilités sociétales)

B I'5 (capabilités socioéconomiques)

40,0 -

Scores factoriels (moyennes)

20,0 -

Non Oui

Figure 4-9 Moyennes des scores factoriels en fonction du recours a la mammographie
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Figure 4-10 Moyennes des scores factoriels en fonction du recours au test FOBT

100,0 -
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S
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N
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Non Oui

On remarque que pour tous les scores factoriels, les moyennes sont plus faibles (i.e.
révélant des capabilités plus faibles, en moyenne) parmi les personnes ayant eu recours a leur
médecin généraliste que parmi les personnes n’y ayant pas eu recours. Cette tendance est la méme
et d’'une plus grande ampleur en ce qui concerne le recours aux soins infirmiers : les personnes
ayant eu recours a des soins infirmiers ont, en moyenne, de nettement plus faibles capabilités que
les personnes n’ayant pas recours a ce type de soins. En revanche, la tendance s’inverse si 'on
regarde le recours aux dépistages : les moyennes des scores sont toujours supérieures (i.e. révélant
des capabilités plus élevés, en moyenne) parmi les personnes déclarant avoir bénéficié du test de
dépistage, en comparaison du groupe de personnes n’en ayant pas bénéficié. Le différentiel est
davantage marqué pour le recours au FCU et a la mammographie qu’il ne I'est pour le recours au

test FOBT.

Les statistiques descriptives montrent que les moyennes des scores factoriels sont
nettement plus faibles avec 'avancée en age. Elles sont également inférieures chez les femmes, et
chez les ménages composés d’une seule personne (i.e. personne vivant seule). On observe des
moyennes de scores plus élevées parmi les cadres et professions intellectuelles supérieures,
comparé au reste des catégories socioprofessionnelles. Le différentiel est le moins marqué avec
les professions intermédiaires, et est le plus marqué avec les personnes sans activité, i.e. les

chomeurs et autres inactifs (en dehors des retraités).
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4.3.4. Résultats des modeles de régressions, explicatifs du recours aux SSP

Le tableau 4-16 présente les résultats des régressions ajustées, expliquant le recours aux

SSP par les variables latentes et les variables d’ajustement.
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Tableau 4-16 Résultats du modele explicatif du recours aux soins primaires

Variables a expliquer MG Soins infirmiers FCU Mammographie FOBT

Variables explicatives n= 25 036 n=25 036 n=38732 n=6 061 n=11035

Les capabilités :
Etat de santé
51
Cognitives
82

-0362 HoAK (0,10) '0,44 otk 0,07 —0,29 ns (0,16) —0,19 ns (0,15) —0,1 8 ns 0,11)

0,11 ns 0,08) 0,26 ok (0,05) 0,03 ns 0,12) -0,15 ns (0,10) -0,09 ns 0,08

Physiques
S 3
Sociétales
S 4
Socioéconomiques
P 5

Ajustement :

—0,20 ns 0,18) —0,09 ns 0,11) 0,04 ns 0,22) —0,24 ns 0,17 —0,1 1 ns 0,13)

0,12 ns 0,18) -0,33 ox 0,11) 0,28 ns 0,22) 0,63 ok (0,15) 0,31 ox 0,13)

0,15 ns 0,08) 0,11 ns 0,06) 0,34 rork 0,09) 0,31 rokex 0,09 0,09 ns 0,07)

Age
Bl

Genre - - - - - -
BZ 0,33 HoAok 0,03) 0,21 Hofek 0,03) -0,03 ns 0,04)

Consult. MG - _ _ _ _ i}
‘53

Notes. MG = médecin généraliste; FOBT = faecal occult blood test; En gras sont présentés les coefficients de régression significatifs; Les

0,19 ok 0,02) 0,24 rorx (0,14) -0,14  Hxx (0,03) -0,23 otk (0,06) 0,04 ns (0,05)

-0,02 ns 0,02) 0,05 ox 0,03) 0,06 ox 0,02)

erreurs-types sont entre parentheses(S.E).
8" sont les coefficients de régression de la variable de recours (z; sur les variables latentes; 89 sont les coefficients de régression de la variable de
recours (zi) sut les variables d'ajustement.
FP<.0001. **¥P<.05. ns = not significant
Notes de lecture: e coefficient de régression de la variable 'capabilités liées a I'état de santé' est de -0,62 (p<.0001). Autrement
dit, plus les capabilités liées a 1'état de santé sont élevées, moins la probabilité de recours au MG est grande.
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Les résultats montrent que I'avancée en age accroit significativement la probabilité de
recours au médecin généraliste et aux soins infirmiers, toutes choses égales par ailleurs
(coefficients = 0.19 et 0.24, respectivement). Il en va de méme pour le fait d’étre une femme

(coefficients = 0.33 et 0.21, respectivement), comparativement a ¢tre un homme.

La variable latente capabilités lices a ['état de santé est la seule qui ressort significative dans
I'analyse du recours au médecin généraliste: lorsque les capabilités lices a ['état de santé diminuent, la
probabilité de recours au médecin généraliste augmente, toutes choses égales par ailleurs

(coefficient = -0,62).

Un résultat similaire est observé en ce qui concerne la probabilité de recours aux soins
infirmiers : en effet, moins grandes sont les capabilités lices a ['état de santé, plus grande est la
probabilité de recours aux soins infirmiers. En revanche pour ce type de soins, deux autres
variables latentes ont des effets significatifs sur la probabilité de recours : les capabilités sociétales et
les capabilités cognitives. Les résultats indiquent que toutes choses étant égales, les individus avec de
plus faibles capabilités sociétales ont de plus grandes chances de recourir aux soins
infirmiers (coefficient = -0,33); et, d’un autre coté, les individus présentant de moindre capabilités

cognitives ont une moindre probabilité de recours a ces soins (coefficient = 0,20).

Pour ce qui est des soins préventifs, les résultats montrent une influence nettement
significative des capabilités sociétales et des capabilités socioéconomiques. 1es femmes ayant des capabilités
socioéconomiques plus élevées ont une probabilité plus grande d’effectuer un FCU dans l'intervalle
de temps recommandé (coefficient = 0,34). Il en va de méme pour la probabilité de recours a la
mammographie (coefficient = 0,31). Pour ce dernier, on remarque aussi un effet significatif des
capabilités sociétales : les femmes ayant des capabilités sociétales plus importantes ont une probabilité
plus grande de bénéficier d’'une mammographie, toutes choses égales par ailleurs (coefficient =
0,03). Ces derniceres, les capabilités sociétales, constituent la seule variable latente ayant un impact
significatif sur la probabilité de recours au test FOBT (coefficient = 0,31). Les résultats montrent
que le nombre de consultations chez le médecin généraliste affecte positivement les probabilités
de recours a la mammographie et au test FOBT, (resp. coefficients = 0,05 et 0,00). Un dernier
résultat, et pas des moindres, est que nous n’observons pas d’impact significatif des capabilités

physiques ni des capabilités cognitives sur aucun des dépistages de cancer étudiés.
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4.3.5. Validation du modéle : tésultats des analyses préliminaires et des tests de
robustesse

4.3.5.1.  Analyses statistiques préliminaires

Premicrement, les valeurs des coefficients alpha de Cronbach sont les suivantes : 0.58,
0.63, 0.87, 0.80, et 0.73 pour les 5 blocs d’indicateurs mesurant les capabilités d’états de santé, les
capabilités cognitives, les capabilités physiques, les capabilités sociétales et les capabilités socioéconomiques,

respectivement. Le tableau 4-17 présente les résultats des EFAs en termes d’indices d’ajustement

(RMSEA, CFI et TLI) pour chaque série d’indicateurs.

Tableau 4-17 Résultats des analyses factorielles exploratoires pour chaque bloc d’indicateurs

(indices d’ajustement)

Variables observées Facteur RMSEA 94y, 1) CFI TLI
(in dicateurs( J7,) ) latent seuil: seuil: seuil:
(n°) <0.05 > (.90 > 0.90

lerbloc  (J,) n' 0.044 (0.043;0.045) 0.93 0.92
2¢me bloc (¥%,) n° 0.036 (0.034,0.038) 0.98 0.97
3éme bloc (7°,) n’ 0.047 (0.046;0.048) 0.99 0.99
4&me bloc (J4,) n? 0.034 (0.034;0.035) 0.99 0.98
5¢me bloc (7°,) n’ 0.046 (0.043;0.049) 0.93 0.89

Notes. 1C = intervalle de confiance.
"+ capabilités lices i I'état de santé.
% capabilités cognitives.
7+ capabilités physiques.
4
5

: capabilités sociétales.

SIS I I3 3

. capabilités socioéconomiques.

Ces résultats suggerent que chaque modele proposant un unique facteur latent pour
expliquer la variance commune entre les indicateurs d'un méme bloc présente une qualité
d’ajustement acceptable selon les valeurs-seuils. En d’autres termes, les analyses par EFAs
vérifient que chaque ensemble d’indicateurs pourrait mesurer de maniere satisfaisante une latente

variable unique.

Le modéle de capabilités a cinq variables latentes proposé (modele de mesure, CFA) présente
une bonne qualité d’ajustement aux données de I’échantillon de base (26 036 individus) :
RMSEA= 0.027 (90% CI: 0.027 to 0.028), CFI = 0.98, and TLI = 0.96. Ce modele de capabilités

satisfait aussi les criteres d’ajustement retenus pour chaque sous-échantillon employé dans I’étude,
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(ceux pour les analyses du recours aux dépistages). Les valeurs des indices d’ajustement obtenues

pour les différents jeux de données sont présentées dans le tableau 4-18.

Tableau 4-18 Indices d’ajustement du modele SEM aux données de chaque échantillon
(échantillon de base et sous-échantillons)

Echantillons® RMSEA ooy 1| CFI TH
EChznt:ﬂl;;O(;base 0.027 oo270008 |  0.976 0.962
Sous-éc:a:n;iﬂ;;r; "FCU" 0.027 ozro0s) 0.948 0.946
Sous-échantﬂioz ';rgzinmograp nicy 0.026 (9,0250.026) 0.953 0.952
Sous-éclga:tlil110513'5'F OBT" 0.026 (0250.026) 0.953 0.951

Notes. IC = intervalle de confiance.

Aucune des inter-corrélations estimées entre les variables latentes ne contient 1, ce qui

permet de conclure que chacun des construits latents est distinct de I'autre (tableau 4-13).

A ce stade, nous avons décidé de ne pas procéder a des modifications post-hoc du
mod¢le en raison de la bonne qualité d’ajustement, et parce que ce modecle nous parait
intellectuellement satisfaisant au regard de la théorie basée sur une lecture préalable de la

littérature.

4.3.5.2. Tests de robustesse

Le modéle SEM complet' s’ajuste convenablement aux données, au regard des valeurs-
seuils des indices d’ajustement. Cependant la satisfaisante qualité d’ajustement suggere en réalité
que le modele n’est pas a rejeter. Donc, en tant que validation de notre modéle nous notons que
nous avons considéré différentes populations, a savoir les quatre échantillons (i.e. 'échantillon de
base et les trois sous-échantillons), différentes variables d’intérét, a savoir les cinq types de SSP, et
nous avons ajusté sur différentes covariables selon le type de soin considéré, a savoir I’age, le
sexe, le nombre de consultations chez le médecin généraliste dans les douze derniers mois. Dans

chacun des cas, la qualité d’ajustement des modeles aux données s’est révélée étre satisfaisante, en

1 R . . . .
Le modéle SEM contenant, nous le rappelons, la partie mesurant les variables latentes et la partie expliquant un
type de recours aux soins.
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accord avec les valeurs-seuils : le RMSEA varie entre 0,025 et 0,031, et le CFI et TLI varient entre

0,91 et 0,98. Ces résultats supportent notre modele SEM explicatif du recours aux SSP.

4.4. Discussion

La contribution originale de I’étude est de mettre en évidence les composantes d’une
situation de handicap qui sont sources d’inégalités de recours aux SSP, une fois que I'on prend en
compte 'ensemble des composantes. Cette mise en évidence a été rendue possible par 'analyse
de Peffet simultané des déterminants d’une situation de handicap sur lutilisation des SSP, au
travers d’une approche par les capabilités. La qualité d’ajustement satisfaisante du modéle SEM
aux données empiriques soutient notre odéle de capabilités comme explicatif de la probabilité de

recours aux SSP, tout en contrélant des covariables.

Nous discutons d’abord les résultats par rapport aux conclusions de I'audition publique
de la HAS (HAS 2009), qui, nous le rappelons, rapportent deux types d’obstacles a I'acces a des
soins de routine: (1) les obstacles généraux, liés a la personne (intrinseques ou extrinséques), au
manque de compétence ou de disponibilité de la part des professionnels de santé, et les obstacles
de nature logistique et architecturale tels que I'acces aux batiments, aux machines et tables
d’examen; (2) les obstacles spécifiques en fonction du type de handicap et du type de soin (e.g., la

médecine générale, la prévention, les soins d’urgence).

Notre travail empirique confirme certains de ces obstacles. Par exemple, toutes choses
égales par ailleurs, les résultats montrent une probabilité plus faible de recours a des soins
spécifiques, les soins infirmiers, pour les personnes ayant des capabilités cognitives inférieures. Ce
résultat peut étre associé a certains obstacles généraux liés a la personne ou au manque de
compétence ou de disponibilité des professionnels de santé lorsqu’ils prennent en charge des
personnes ayant un handicap cognitif. I’étude du recours aux soins infirmiers en fonction du
handicap n’a fait 'objet d’aucune étude antérieure a notre connaissance, ce qui rend la discussion
de ces résultats d'un point de vue comparatif difficile. Des études antérieures montrent
néanmoins que les personnes ayant des déficiences cognitives peuvent avoir des difficultés de
compréhension, éprouver de 'anxiété et de la peur envers les procédures médicales, ce qui peut
entraver la dispensation de soins au sein de cette population (Alborz, McNally et Glendinning
2005; Aulagnier et al. 2005; Verger et al. 2005). Des auteurs soulignent que les personnes atteintes

de handicap cognitif peuvent étre confrontées a de plus grandes disparités dans le recours au
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systeme de santé, par rapport a celles présentant d’autres types de handicaps (Mithen et al. 2015;
Nocon et Sayce 2008). Par exemple, Iezzoni présente une étude dans laquelle les odds ratios
associés au report de soins ou au renoncement aux soins sont plus élevés dans cette
population (Iezzoni 2011). II est aussi possible que les personnes ayant des défauts de capabilités
cognitives recoivent des soins par d’autres moyens (d’autres professionnels) que ceux dispensés par

des infirmier(e)s.

Leffet des capabilités sociétales sur les soins infirmiers est également significatif. Les
individus avec des capabilités sociétales plus faibles ont une plus grande probabilité de recours a des
soins infirmiers, toutes choses étant égales par ailleurs. Ce résultat est cohérent avec le travail de
Buerhaus et al. (Buerhaus et al. 2015) rapportant que les infirmi¢res de son étude sont plus
enclins a fournir des soins dans des milieux considérés populaires et a traiter les populations

défavorisées et vulnérables.

Les résultats confirment une autre barricre spécifique liée aux soins préventifs : nous
identifions un réle significatif des capabilités sociétales et des capabilités socioéconomigues dans la
probabilité de recours au dépistage des cancers. Les personnes ayant de moindres capabilités
Sociétales ont une probabilité inférieure d’étre dépistées pour le cancer du sein ou le cancer
colorectal. Pour leur part, les capabilités socioéconomiques ont une influence positive sur la probabilité
de dépistage du cancer du col utérin et du sein. A ce sujet, il est bien établi dans les pays
développés que les individus présentant des caractéristiques socioéconomiques plus favorables
bénéficient plus fréquemment des programmes de prévention (Devaux 2013; Lin 2008; van
Doorslaer et al. 2006). En revanche le versant sociétal comme déterminant du recours au
dépistage est bien moins connu. L’étude de 'impact des déterminants de type sociétal est de ce
fait originale, et indique que l'influence de I'environnement sociétal constitue un facteur central

dans la participation au dépistage.

Dans ce chapitre, nous n’identifions pas d’influence significative des capabilités cognitives ni
des capabilités physiques sur la participation au dépistage des cancers. Autrement dit, nos résultats
suggerent qu’il n’y a pas d’effet des limitations et des restrictions physiques et cognitives sur la
probabilité de recours (ou plus exactement pas d’impact des variables combinant I'information
issue des variables de limitations et de restrictions, i.e. les variables latentes). Ainsi, les obstacles
généraux a l'acces aux soins comme ceux de nature logistique et liés aux infrastructures ne sont
pas confirmés. En revanche les capabilités sociétales et les capabilités socioéconomiques ont un impact
significatif dans P'explication du recours au dépistage. Notre interprétation est la suivante : un

environnement favorable, sociétal et/ou socioéconomique, pourrait compenser les obstacles

189



Chapitre 4.

associés aux limitations et aux restrictions cognitives et physiques. Ces résultats constituent un
apport original qui va au-dela des précédentes études ayant défini le handicap qu’au travers des
limitations ou restrictions d’activité (Elena M. Andresen et al. 2013; Angus et al. 2012; Legg,
Clement et White 2004).

I’étude de Rouquette et al., nous le rappelons, conclut particuliérement sur 'importance
des effets des facteurs contextuels pour la compréhension des relations causales dans le processus
de création d’une situation de handicap (Rouquette et al. 2015). Les auteurs soutiennent que les
composantes de la CIF «activités et participation » ne peuvent étre conceptualisées sans tenir
compte du contexte. Ils constatent notamment que l'effet des déficiences sur les limitations
d'activité est 17,3% inférieur dans le groupe de personnes ayant des contacts avec leur famille par
rapport au groupe sans aucun contact. Ainsi, comme le suggerent les auteurs, avoir davantage de
liens familiaux pourrait traduire un plus grand soutien social, ce qui réduirait l'impact de la
déficience sur les limitations d’activité. Les résultats que nous obtenons peuvent étre expliqués
d’une manicre similaire : I'effet négatif des limitations et des restrictions cognitives et physiques
(mesurant les capabilités cognitives et physiques) sur la participation au dépistage disparait lorsque 'on
ajuste sur des capabilités liées aux facteurs contextuels, i.e. les capabilités socioéconomiques et sociétales.

Ces derniers tiennent comptent de I'aspect « soutien social ».

La littérature sur les déterminants du recours aux SSP chez les personnes handicapées
concerne essentiellement les soins préventifs (principalement le recours au dépistage) ou les soins
dentaires (Diab et Johnston 2004; Lupi-Pegurier et al. 2011; Mahmoudi et Meade 2013). Pour
autant que nous le sachions, les quelques études qui examinent le recours au médecin généraliste
se concentrent sur leur pratique (i.e. attitude, perception de leur rdle, la qualité des soins), mais
trés peu s’'intéressent a la probabilité de recours (Aulagnier et al. 2005; Verger et al. 2005). Dans la
présente étude, nous montrons que la probabilité de consulter un MG augmente avec la baisse
des capabilités d'états de santé (mesurées par les maladies, les déficiences, les symptomes et la santé
percue) qui peuvent étre per¢ues comme le reflet d’un besoin accru en SSP, une fois ajustés sur
'age, le genre et autres variables latentes. De précédentes études se sont intéressées a évaluer le
besoin de soin (van Doorslaer et al. 2006; van Doorslaer et al. 2000; van Doorslaer, Koolman et
Jones 2004), pour examiner équité de recours au systeme de santé. Pour cela van Doorslaer et al.
ont standardisé le nombre de consultations médicales par les différences de besoin. Ils définissent
le besoin comme les soins qu’un individu peut s’attendre a recevoir étant donnés son age, son
genre, et diverses mesures de I'état de santé auto-déclaré (e.g. état de santé percu, maladies aigiies

et chroniques). Leur mesure du besoin employant ces variables comme proxy est similaire d’une
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approche du besoin comme nous le suggérons. Ainsi, puisque la probabilité de recours au MG
semble augmenter lorsque le besoin augmente, les résultats de notre étude sont rassurants quant a
P'acces au systeme de santé (e médecin généraliste constituant le « pivot » dans le systeme centré

sur les SSP).

Par ailleurs, s’agissant des variables d’ajustement, les analyses montrent que I'avancée en
age accroit significativement la probabilité de recours au médecin généraliste et aux soins
infirmiers. Une étude de Montaut confirme ce résultat (Montaut 2010). Il montre que plus I'age
est élevé, plus la proportion de personnes qui se jugent en bonne santé diminue et le nombre de
personnes fortement limitées augmente. Ainsi, et ce phénomene est bien connu, 'avancé en age
va de paire avec une plus forte consommation de soins. D’apres les comptes nationaux de la
santé, les personnes agées recourent davantage aux soins de proximité tels que médecins
généralistes libéraux et infirmiers libéraux (DREES 2011): les personnes agées de plus de 70 ans
ont par exemple deux fois plus souvent recours aux médecins généralistes que les personnes plus
jeunes (19-69 ans), et treize fois plus souvent aux infirmiers. La croissance d’environ 5% des
recours aux soins d’auxiliaires médicaux observée sur la période 2008-2011 est principalement

. < . . . 1 . e eqqe .
imputable a celle des soins infirmiers', en lien avec le vieillissement de la population.

Les résultats révelent aussi que les femmes ont une probabilité supérieure de recourir aux
médecins généralistes et aux soins infirmiers. Dans son étude, Montaut argumente que les
femmes sont plus attentives a leur santé et plus proches du systeme de santé que les hommes, et
ce, tout au long de leur vie (Montaut 2010). La santé percue est une mesure synthétique de I’état
de santé qui apparait comme un bon prédicteur de la mortalité et de la consommation de soins.
Cependant, la santé percue a une dimension subjective qui dépend de la représentation
individuelle de la « bonne santé ». Il semble que cette représentation differe selon le genre ; les
femmes seraient plus exigeantes en ce qui concerne leur santé. Ainsi, a état de santé égal, les
hommes déclareraient leur état de santé de fagon plus optimiste. En allant dans ce sens, 'étude de
Rouquette et al. montre que l'effet des déficiences sur les limitations d'activité était 16,1%
inférieur chez les hommes par rapport aux femmes (Rouquette et al. 2015). Il semble que les
femmes rapportent plus facilement étre limitées car sont plus exigeantes en maticre de santé.
Drailleurs les femmes déclarent passer plus d’années avec un handicap (notamment avec des
limitations physiques) que les hommes (Cambois, Blachier et Robine 2013). En déclarant un état

de santé inférieur, les femmes recourent ainsi plus fréquemment aux services de santé.

1 . . . . . < .. . s
Notons qu’en base 2005 les soins infirmiers ne comprennent plus les services de soins a domicile qui ont été
regroupés avec les soins de longue durée aux personnes agées en établissement.
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Notre étude présente un intérét a la fois méthodologique et fondamental. L'utilisation de
la méthodologie SEM permet de répondre a certains défis concernant la mesure du handicap, au
travers de capabilités latentes. Principalement la formulation simultanée d’équations multiples a
permis de caractériser la situation des personnes handicapées dans un sens large tout en tenant
compte des erreurs de mesure inhérentes aux variables observées. Les techniques utilisées pour la
mesure les capabilités vont de I'analyse factorielle et I’analyse en composantes principales a la
théorie des ensembles flous, aux échelles composites multidimensionnelles, aux approches de
dominances, aux mesures de revenus équivalents et aux modeles SEM (Alkire 2007; Comim,
Qizilbash et Alkire 2008; Kuklys 2005; Krishnakumar et Ballon 2008). Un certain nombre
d’instruments ont été développés pour mesurer les capabilités de manic¢re directe (Coast,
Kinghorn et Mitchell 2015). Cependant, a notre connaissance, aucun d’entre eux n’étaient a
méme de prendre en compte la multitude d’indicateurs que nous avions sélectionnés ni la nature
interdépendante des capabilités. L’utilisation d’un modcle a plusieurs variables latentes estimées

simultanément s’est révélée approprié¢e pour la présente étude.

La méthodologie SEM que nous proposons a par exemple été mobilisée dans de
précédentes études pour estimer les capabilités basiques (Krishnakumar et Ballon 2008), pour
évaluer le niveau de Iétat fonctionnel (Kuklys 2005), ou apprécier des restrictions de
liberté (Tellez et al.) . Un des principaux avantages attenant a cette méthode, nous le rappelons,
est I'incorporation des erreurs de mesure aléatoires et systématiques dans nos indicateurs de
capabilités. En effet, le fait de modéliser conjointement la mesure des variables explicatives a
partir d’indicateurs observés (modecle de mesure classique, CFA) et la régression d’une variable
dépendante sur ces véritables variables explicatives (modele structurel classique) permet de

corriger les effets néfastes potentiels des erreurs de mesure, tels que les biais de dilution (Muthén

2002; Skrondal et Rabe-Hesketh 2004).

Fondamentalement, ce travail souligne la présence de variables latentes de capabilités,
responsables de I'association entre I’état de santé, environnement, et les facteurs personnels qui
expliquent dans un méme temps le recours aux SSP. Les résultats révelent quels niveaux
constitutifs d’une situation de handicap affectent I'utilisation des systémes de santé, une fois pris
en compte P'ensemble des constituants, i.e. 'ensemble des capabilités. L’approche par les
capabilités offre un espace dimensionnel tres riche permettant de capturer aux mieux les divers
composantes du handicap (Paul Anand et Dolan 2005; P. Anand 2005; Simon et al. 2013;
Burchardt 2004; Mitra 2006), puisque cette approche s’attache a la liberté (choix réel) de pouvoir

réaliser des activités compte tenu de Pensemble des possibilités (opportunités).

192



Chapitre 4.

L’étude de Tellez et al. utilisent elle aussi les modéles structuraux a variables latentes pour
mesurer des capabilités latentes (Tellez et al.). Les auteurs analysent les capabilités dans une
population de personnes agées atteintes de la maladie d’Alzheimer. Deux types de capabilités
latentes sont mesurés, nommées en termes de «liberté »: la Jberté d'effectuer les soins d’hygiene
personnelle et la liberté de participation aux taches ménageéres. Ces variables sont mesurées au travers de
restrictions dans les ADL et IADL, respectivement. L’approche par les capabilités permet de
conclure que la population de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer est trés hétérogene
et ne doit pas étre considérée d’une facon unique, puisque ce handicap admet des situations tres
variées en termes de conséquences sociales. Ainsi, I’étude soutient que les personnes atteintes de
cette maladie doivent faire 'objet de politiques publiques tres spécifiques. Elles ne doivent pas
étre considérées au méme titre que les autres personnes, méme que celles ayant d’autres troubles,
puisqu’elles sont plus affectées par des limitations séveres provoquant davantage de restrictions
de liberté. Cette perspective est en faveur de 'approche multidimensionnelle que nous employons

dans ce chapitre, qui tente de définir le handicap de la maniére la plus complete possible.

Toujours dans cette étude (Ibid.), Tellez et al. analysent l'effet de plusieurs variables
exogenes (e.g. Pentourage social et familial, les infrastructures, les ressources financieres, I’état de
santé) sur les deux types de capabilités'. Par exemple les résultats montrent que le fait d’étre en
couple, d’avoir des enfants (en vie), d’avoir acces a des commerces de proximité et acces aux
transports publics, d’étre mobile, de sortir du logement, le niveau de revenu ou le fait d’étre
propriétaire ont des effets positifs sur les capabilités mesurées. Ce résultat est en faveur de notre
modélisation incluant des facteurs environnementaux, sociodémographiques, socioéconomiques
dans la mesure des capabilités latentes (capabilités sociétales et capabilités socioéconomiques). D’ailleurs,
notre modele a cinq variables latentes révele des corrélations tres significatives entre chacune

d’entres elles ce qui appuie les liens existants entre les composantes d’une situation de handicap.

11 est intéressant de présenter nos résultats au regard des conclusions faites dans I'étude de
Rouquette et al (Rouquette et al. 2015). Par I'utilisation de mode¢les structuraux dans une analyse
longitudinale, les auteurs confirment empiriquement le lien causal entre les déficiences, les
limitations d’activité et les restrictions de participation, ainsi que le role modérateur de facteurs
contextuels et des effets de rétroaction d'une composante de la CIF a l'autre. Particulierement,
leurs résultats suggerent que le niveau des déficiences a un instant donné prédit tres fortement le
niveau des déficiences trois ans plus tard. En revanche, ils ne constatent pas cela pour les

limitations d’activité, probablement parce que le niveau des limitations fonctionnelles est

! Modele a équations structurelles de type MIMIC pour multiples indicateurs multiples causes.
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principalement prédit par le niveau des déficiences a chaque période de temps. De plus, par un
effet de rétroaction, les limitations sont également prédites par le niveau de restrictions de

participation trois ans auparavant.

En tirant des conclusions des effets de causalités (action et rétroaction), il est possible
d’assister a DPenchainement suivant: en améliorant la participation sociale des personnes
handicapées il poutrait y avoir un effet positif plus tard sur leurs limitations d'activités, ce qui
pourrait avoir un effet positif sur les restrictions de participation et ainsi de suite. La situation de
handicap en serait par la améliorée. Donc de telles actions publiques pourraient introduire un

. . - 1 , . . . N
cercle vertueux, qui pourrait contrer le cercle vicieux' décrit en introduction de cette these.

Rappelons aussi que I’étude de Rouquette et al. revendique clairement les effets
modérateurs de facteurs contextuels dans le modéle CIF, notamment les effets de la variable
«relations familiales ». Les auteurs concluent que pour réduire I'impact du handicap sur les
désavantages sociaux, une stratégie serait d’améliorer la participation sociale via un accroissement
des supports sociaux. D’apres le cercle vertueux, cect aurait un effet positif sur les limitations plus
tard et réduirait donc la situation de handicap. Une application d’'un méme type de cercle
vertueux a notre cas serait la suivante: par le biais d’un environnement social plus soutenu, la
participation sociale serait améliorée ce qui aurait un effet positif plus tard sur les limitations
d’activité, et finalement sur le recours aux soins (diminution des barricres liées aux limitations
fonctionnelles). Ceci est particulicrement vrai dans le cas du recours au dépistage, pour lequel
nous avons mis en évidence un impact significatif des capabilités sociétales et socioéconomiques. Notre
étude nous a permis de discuter les résultats d’études antérieures dans le domaine de la
prévention, ou le handicap avait principalement été défini par le type de déficience ou le niveau
de limitations, de restrictions (Angus et al. 2012; Chevarley et al. 2006; Amanda Reichard, Stolzle
et Fox 2011).

Limites

Cette étude comporte certaines limites qui doivent étre abordées. Une premiere source de
limitations implique la méthodologie SEM. En effet, méme si le modéle proposé possede de
bonnes propriétés quant a la qualité d’ajustement, certains pourraient se questionner sur le choix
des indicateurs de capabilités d’'une maniere générale. En guise de justification, rappelons que la

sélection de variables a été guidée par la littérature, notamment par le cadre de la CIF, lui méme

Les désavantages et la vulnérabilité entrainent davantage de désavantages qui ne font qu’aggraver la situation de
handicap.
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étroitement lié a 'approche par les capabilités (Mitra 2006). Nous avons également effectué des
analyses préliminaires (exploratoires) pour orienter le choix des indicateurs dans la base de

données HSM.

Une deuxiecme source de limitations implique le caractere auto-déclaré des données.
Comme mentionné dans les deux chapitres empiriques précédents, les réponses aux
questionnaires sont sujettes aux biais de déclaration. Cette limite est commune a toutes enquétes
déclaratives. Nous rappelons que la conception de I'enquéte autorisait les individus a répondre
avec I'aide d’un proxy s’ils en avaient besoin (difficultés a répondre seuls au questionnaire), ce qui
concerne 4% des questionnaires de notre échantillon de base. Dans 97% de ces cas, la personne
aidant a répondre était un membre de la famille du participant interrogé; ainsi, nous supposons
qu’ils étaient suffisamment intimes pour répondre correctement au questionnaire, en particulier
en ce qui concerne les caractéristiques sociodémographiques, I’état de santé, 'utilisation des soins

de santé, et la participation sociale.

Une autre limite a I’étude impliquant aussi les données auto-déclaratives concerne les
indicateurs, principalement les indicateurs de capabilités sociétales: on ignore si les individus
n’ont pas de loisir, ne vivent pas en couple ou ne travaillent pas en raison d’un manque de
capabilités ou pour d’autres raisons, comme des préférences, des envies, des choix liés aux
périodes de vie. Cette limite suggere et appuie la nécessité de modéliser un facteur latent a partir
de plusieurs de ces variables observées soumises a de tels biais. En effet, I'analyse factorielle a
permis de mettre en évidence un trait latent commun (i.e., un schéma commun de réponse qui
démontre un certain niveau de capabilités) en analysant les corrélations entre ces variables
observées. On peut donc supposer que lorsque les informations provenant de plusieurs
indicateurs sont combinées (un ensemble de variables observées), la variable qui en ressort est le
reflet du véritable niveau de capabilités. Nous prenons le parti qu'avec cette méthode il est
possible de s’affranchir (du moins en partie) de I'incertitude quant a la raison d’une (in)activité,
d’un état, d’une situation, ce qui ne serait pas le cas si nous avions considéré les éléments de

réponse séparément dans les analyses.

4.5. Conclusions du chapitre

L’approche par les capabilités offre un cadre diversifié pour I'analyse des questions de

politiques publiques comme celles de 'acces au systeme de santé. Nous avons défini le handicap
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par des domaines attenant a la santé, ie. des domaines généralement au centre des
préoccupations des professionnels de santé et du décideur public (e.g. les maladies, les
déficiences, les limitations fonctionnelles). Nous avons également défini le handicap par d’autres
domaines ne s’attachant pas a la santé d’'une manicre directe mais pouvant étre d’une influence
non négligeable et constituer une orientation des politiques de santé publique (e.g. ’éducation,

Pemploi, les interactions sociales).

Nous ne nous sommes pas concentrés sur un seul indicateur de handicap tel que la
déficience ou la limitation d’activité parce que ces déterminants peuvent étre trompeurs quant au
niveau de handicap réel, et peuvent ne pas révéler la véritable situation vécue par la personne. Au
lieu de cela, nous avons présenté une méthode qui autorise une représentation multifactorielle et

multidimensionnelle du handicap.

Nos résultats empiriques peuvent éclairer les mesures politiques a tenir relatives a 'acces
aux soins. Plus précisément, des mesures appropriées doivent se concentrer sur les déterminants
socioéconomiques qui restent des facteurs centraux dans la participation au dépistage des cancers.
De plus, nous trouvons un réle important de 'environnement sociétal de I'individu. Ce dernier
n’a pas fait I'objet de beaucoup d’études antérieures, malgré le fait qu’il constitue un élément clé
pouvant orienter les décideurs sur la maniére d’appréhender les inégalités sociales de recours aux
SSP. En outre, cette question est particulierement importante lorsque I'on sait que les personnes
handicapées se retrouvent fréquemment isolées, ou présentent plus généralement un manque de

soutien social.

En se concentrant sur les restrictions de liberté, 'approche par les capabilités suggere la
restauration des capabilités ou du moins la correction d’'un manque émanant de la société.
Compte tenu de cette perspective, les futurs programmes publics doivent chercher a accroitre le
soutien social (e.g., 'aide humaine, I'acces facilité et adapté a 'information, des explications sur
les procédures médicales, la suppression des barrieres architecturales, 'amélioration des
qualifications des professionnels quant a la prise en charge du handicap) et a accroitre aussi la
participation sociale (e.g. politiques d’emplois renforcées, politiques d’éducation obligatoires,
activités de loisirs) afin de compenser la situation de handicap subie. Ces programmes pourraient,
par le biais d’'une amélioration des conditions de limitations et de restrictions d’activité, réduire les

inégalités dans I’acces aux soins de SSP et plus largement réduire les disparités sociales de santé.

196



Chapitre 4.

4.6. Annexes techniques

4.6.1. Principe de la réponse latente

Soit un vecteur de variables aléatoires y (p X 1), correspondant aux variables observées

dépendantes, dans notre cas les indicateurs de la partie mesure.

Ces variables sont catégorielles. On considére que pour chaque variable observée, les
modalités de réponses que l'on observe sont en réalité le résultat d’une variable latente
y*continue, inobservable. On peut se ramener a un modele linéaire sur cette variable. Ainsi le
vecteur y*(p X 1)représente le vecteur des réponses latentes continues. Les variables observées
sont supposées étre liées aux variables de réponses latentes par une série de j relations de mesure

« externes ».

Lorsqu’une variable observée ¥, est de type continu, la variable de réponse latente

correspondante est donc directement observée. Dans ce cas on a :

*

Yn= Yn

Dans le cas de variable catégorielle en revanche, la formulation d’une variable de réponse
latente définit un seuil T sur y*. Par exemple, si 'on considére une observation binaire codée 0/1,
on suppose alors que les réponses dichotomiques obtenues sont les réalisations d’une variable
continue sous-jacente : lorsque y,, dépasse la valeur du seuil 7, , alors y,vaut 1 ; sinon y,vaut 0.
Dans le cas général d’une variable catégorielle polytomique a Cycatégories (ou modalités), il est

donc supposé la relation monotonique suivante :

. *
an -1 i Tn,cp-1 < ¥n
. *
Cn -2, si Tn,cp-2 < V= Tncp-1

A

Yi

1, sith1 < Yn < Tno
L 0, iy < Tos

Ot les C — 1 parametres seuils T définissent les intervalles catégotiels sur yy,. Le premier

seuil correspond a la valeur attendue pour laquelle un individu sera plus a méme de passer de la
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modalité 0 a la modalité 1 sur la variable catégorielle. Le second seuil correspond a la valeur
attendue pour laquelle un individu sera plus 2 méme de passer de la modalité 1 a la modalité 2, et

ainsi de suite.

En résumé, pour modéliser une variable observée catégorielle (ici un indicateur) en
fonction d’une variable explicative (ici une capabilité latente) on introduit une variable continue

non observable qui dépend linéairement de la variable explicative.

4.6.2. Estimation du modé¢le SEM

4.6.2.1. Moments d’ordre un et d’ordre deux

La méthodologie SEM par analyse de la structure de covariance utilise un systeme
d’équation basé sur I’estimation de la matrice de covariances. Cette méthode a été développée par
Joreskog (Joreskog 1970). En isolant la portion de variance commune a un ensemble de variables

observées (combinaison de I'information), les erreurs de mesures sont controlées, isolées.

Soit € le vecteur des parameétres a estimer. Il contient les coefficients de toutes les
matrices. La spécification a des implications quand a la prédiction des moyennes, variances et
covariances des indicateurs, qui utilise les parametres du modele spécifié(@). Si cette

spécification s’avere parfaitement valide, alors les relations suivantes sont vérifices :

u=u(o)

2 = 3(0)
Autrement dit, un modele correctement spécifié devrait assurer une correspondance
patfaite entre les moyennes (contenues dansy ), vatiances et covariances (contenues dans 2') de
I’échantillon et les valeurs prédites par les parameétres du modéle (contenues dans u(6) et 2(6),

respectivement).

Les moments d’ordre un et deux sont donc utiles pour I'estimation des parametres de
méme que pour I’évaluation de la qualité I'ajustement. Ils sont également utiles pour établir

Iidentification du mod¢le (voir annexe technique suivante).

Ainsi, la matrice de covariance 2 de y doit étre égale a la matrice de covariance écrite

comme fonction des parametres du modele. La matrice 2( @) peut étre estimée a partir de la
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matrice de covariance empirique S. Le « but » est alors de trouver une estimation 2(0) telle que

cette derniere soit la proche possible de S.

4.6.2.2.  Identification du mode¢le et métrique des facteurs latents

L’identification se réfere a la relation entre ce qui est a estimer (les parameétres inconnus
du modele) et les informations utilisées pour obtenir ces estimations. Dans ce cadre il convient de
savoir §il existe au moins une solution unique pour tous les parametres estimés (les erreurs de
mesures, coefficients de saturation, les variances des variables latentes). Si oui, alors le modele est

identifié (Loehlin 2004).

L’identification dépend du nombre de degrés de liberté (ddl), qui doit donc étre au moins

égal 2 0:

LO+D

ddl = > =

Ou j est le nombre de variables observées, et t est le nombre de parameétres a estimer.

Ici, le quotient Z (]2 ) représente la quantité d’informations disponible, i.e. les données qui

peuvent étre utilisées (inputs), pour I'estimation des t parametres. Dong, il parait normal que si le
nombre d’informations disponibles est inférieure au nombre de parameétres a estimer dans le
modéle (soit ddl < 0), la solution au probléme sera impossible (du moins, le modéle est sous-

identifié).

Lorsque nous avons affaire a des modeles employant de multiples équations
simultanément, avec de multiples variables (observées et latentes), le modele peut étre
difficilement identifié. L’algorithme d’estimation utilisé par Mplus permet de vérifier que le

mode¢le est identifié.

Un modéle SEM correctement spécifié a souvent certains parametres fixes et certains
parametres libres d’étre estimés a partir des données. Pour établir ’échelle d’un facteur latent, un
des loadings est fixé a 1 (généralement celui du premier indicateur), ce qui minimise dans un

méme temps le nombre de parameétres a estimer dans le modele et facilite 'identification.
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Le test simple s’employant a vérifier que le nombre de degrés de liberté est au moins nul
est une condition nécessaire pour Iidentification du modele. Il est utile avant de procéder aux

estimations. Il est parfois exprimé d’une autre manicre et appelé la « regle T » (Le Gales 2012).

Par exemple, appliquons cette régle pour tester lidentification de notre modéle de

mesure :

- Nombre d’indicateurs (voir le paragraphe 4.2.3 qui décrit la sélection des indicateurs pour

chacune des 5 variables latentes)

j=174+9+14+25+6=171

- Nombre de parameétres a estimer,
o Variances des variables latentes = 5

o Covariance entre les variables latentes = 10

o Nombre de coefficients par indicateur (loading) = (nombre d’indicateurs — un des
loading fixé a 1, pour chacun des 5 blocs d’indicateurs) = j — (5 X 1) = 66

o Les parametres seuils (voir 4.6.1.) ; avec € — 1 parametres seuils T pour chaque
indicateur a C catégories (il faut compter le nombre de modalités pour tous les

indicateurs) = 146

t=5+10+ 65+ 146 = 208

71.(71+1)

Ici on a bien: ddl = — 206 = 2556 — 208 = 0, donc la partie mesure de notre

modele n’est pas sous-identifiée.

4.6.2.3. Principe d’estimation

Le principe d’estimation repose sur des procédures itératives « d’essais-erreurs » afin de
minimiser les différences entre la matrice de covariances de DPéchantillon et la matrice de
covariances estimée (Loehlin 2004). En fait les covariances qui découlent d’un ensemble arbitraire
de wvaleurs initiales (starting values) sont calculées et sont comparées aux valeurs observées.
Pareillement, on peut dire que les corrélations sont estimées avec ces valeurs initiales (corrélations
tétrachoriques ou polychoriques, selon que les variables sont de type dichotomiques ou
polytomiques) et sont comparées aux corrélations observées. On rappelle que les coefficients de

corrélation sont des covariances normalisées par les écarts-type des variables. Ce sont deux
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notions similaires. Parce que les valeurs initiales sont arbitraires, 'ajustement est susceptible d’étre
pauvre. Donc, une ou plusieurs des «valeurs d’essai» initiales sont changées dans le but
d’améliorer I'ajustement du modele ; et le processus est répété avec ce nouvel ensemble de
«valeurs d’essai ». Ce cycle se répéte encore et encore, chaque fois en vue de diminuer Pécart

entre les covariances (ou corrélations) estimées et observées.

4.6.2.4. Fonctions d’ajustement et estimateurs

Plusieurs criteres existent pour juger 'ampleur de Iécart entre la matrice estimée et la
matrice observée. Ces criteres sont appelés « les fonctions d’ajustement » et guident le chercheur
dans le processus allant vers un meilleur ajustement du modele (I/7d.; Skrondal et Rabe-Hesketh

2004).

Bien que la méthode du maximum de vraisemblance (ML pour maximum likelihood) soit
généralement préférée pour ses propriétés asymptotiques fortes, elle présente le désavantage
d’étre exigeante en termes d’hypotheses probabilistes (indépendance des observations, normalité
multivariée) (Jakobowicz 2007). En effet, c’est dans le cas d’une distribution normale des
variables observées que les variations de celles-ci s’averent étre totalement résumées dans la

matrice de covariance.

D’autres méthodes ont été mises au point pour permettre l'utilisation d’autres fonctions
que la fonction de vraisemblance. C’est notamment le cas des méthodes par les moindres carrés
(OLS pout ordinary least squares et GLS pour generalized least squares), qui en présence de non-
normalité, apportent les informations supplémentaires (des moments d’ordre plus grand)
nécessaires aux estimations. Dans le cadre des méthodes d’estimation par moindres carrés, les
fonctions d’ajustement sont exprimées dans une forme quadratique (de degré deux). La
différence entre les types de fonctions d’ajustement de forme quadratique réside dans la manicre
de pondérer les écarts entre les éléments des matrices de covariance observées et les éléments de
celles estimées. En termes matriciels, Pexpression générale de la fonction d’ajustement de ce type

peut étre exprimée de la fagon suivante (Lochlin 2004):
F=(s—-¢c)W(s—c)

Ou s et ¢ se réferent aux éléments non dupliqués des matrices de covariance observée et

théorique § et C , arrangées en vecteurs. Par exemple, les éléments de la partie triangulaire
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a
b d

inférieure de la matrice 3X 3 de covariance € € S deviendrait le vecteur a 6
éléments, (abcdef)’, et (s — ¢)' contiendrait les différences entre ces éléments de la matrice
observée et ceux de la matrice théorique. Dans I'expression de F ci-dessus W est la matrice de
poids. Comme on peut le voir directement, minimiser la fonction F revient a minimiser une

fonction de pondération des résidus, définie par s — C.

Si W est la matrice identité, 'expression de F est réduite 2 (s — ¢)'(s — ¢), qui n’est autre
que la somme des écarts au carré entre les éléments correspondant des matrices observée et
théorique, i.e. un critere des moindres carrés ordinaires. Plus § et C sont différentes et plus F sera
grande. Le programme d’ajustement du modc¢le itératif cherchera des valeurs telles que C soit le

plus proche possible de S (Ibid.).

La méthode la plus avantageuse et la plus couramment utilisée dans le cas de données non
normales ou catégorielles ordinales (Browne 1984) est appelée le critecre ADE (asymptotically
distribution -free), rétérencée dans Mplus par WLS (weighted least square), Muthén 1984). Elle repose
sur des tests statistiques asymptotiquement insensibles a la distribution des observations, mais
nécessite en contrepartie un grand jeu de données. Cette méthode utilise comme matrice de poids
W la matrice de covariance asymptotique, basée sur les variances-covariances des éléments de S,
ce qui permet d’obtenir une combinaison de moments d’ordre deux et quatre® (Jakobowicz 2007).
Si Pon reprend exemple ou S est le vecteur a 6 éléments, W sera dérivée depuis l'inverse de la

matrice 6 X 6 de covariances parmi toutes les paires possibles aa, ab, ac, etc., du vecteut.

Lorsque le nombre de variables s’éleve, la matrice S devient de plus en plus grande, donc
le vecteur s devient de plus en pus long, et la matrice W dont la taille est le carré de cette
longueur tend a étre tres grande. Le calcul devient de plus en plus demandeur de temps. Pour
résoudre le probléme de linfaisabilit¢é de calcul lorsque le nombre de wvariables devient
modérément grand, les logiciels dédiés a I'application SEM emploient des approximations de la
méthode ADF compléte, permettant d’utiliser seulement la diagonale de la matrice de poids, ce

qui a conduit a une catégorie d’estimateurs appelée DWLS (pour diagonal weighted least square).

1 X . . ‘
Le moment d’ordre deux correspond a la variance, et le moment d’ordre quatre au Kurtosis (ou coefficient
d’aplatissement de Pearson).
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Le logiciel Mplus offre I'avantage d’avoir recours a des procédures d’estimation plus
robustes que WLS, comme c’est le cas de I'estimateur WLSMV' (weighted least square mean and
variance adjusted) des moindres carrés ajustés a la moyenne et la variance qui ne nécessitent pas
I'inversion de la matrice de pondérations, souvent définie non positive. En effet, la technique des
équations structurelles requiert que la fonction que représente la matrice d’entrée soit inversible.
Inverser une telle fonction peut poser probleme par exemple en présence de multicolinéarité, de
trop de valeurs manquantes, de corrélations asymptotiques ou d’une mauvaise spécification du

modele.

4.6.3. Calcul des scores factoriels

Plusieurs méthodes pour le calcul des scores existent (Hair et al. 2006). On distingue les
méthodes dites « non raffinées », qui constituent des méthodes plus simples d’utilisation comme
les scores principalement obtenus par sommation des loadings (Comrey et Lee 1992), et les
méthodes dites « raffinées » comme les scores de régressions de Thurstone (Thurstone 1935), les

scores de Bartlett (Bartlett 1937), les scores de Anderson-Rubin (T. W. Anderson et Rubin 1956)

Avec des variables catégorielles et un estimateur de type WLS, Mplus estime les scores par
une méthode utilisant un estimateur bayésien empirique (Muthén 2004). Ces estimations
bayésiennes de scores sont appelées valeurs plausibles des variables latentes car ils sont affectés
par des prévisions. Elles permettent aussi les imputations pour les données manquantes. L’idée
centrale de I'analyse bayésienne est de considérer le parameétre inconnu comme aléatoire, qui est
donc muni d’une probabilité et suit une loi de distribution qui est définie @ priori, au moment de la
modélisation. Intuitivement cette distribution a priori représente ce que 'on sait et ce que 'on ne
sait pas avant méme d’observer les données. L’intégration de linformation apportée par
les données, apres la modélisation, aboutit au calcul de la distribution dite @ posteriors, qui n’est
autre que la distribution conditionnelle aux valeurs prises par les données. Cette distribution
conditionnelle est obtenue par la formule du théoréme de Bayes et représente donc une
distribution actualisée du parametre, a partir d’une distribution @ priors de celui-ci. Ainsi,
Vaposteriori exprime toute 'information que fournissent les données sous I’hypothese du modele.
L’approche bayésienne consiste a produire une inférence sur le parameétre inconnu reposant a la
fois sur les observations, et sur I'information « priori dont on dispose sur ce parametre. Rappelons
que la statistique classique, quant a elle, fait reposer lestimation du paramétre inconnu

uniquement sur les observations.
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4.6.4. Criteres d’évaluation du modele : formules mathématiques

4.6.4.1. Le RMSEA

Mathématiquement, le RMSEA correspond a la racine carrée de la déviation moyenne de

la statistique du Khi-deux par rapport a sa valeur prévue, par degré de liberté :

J7Z—ddl
Jddli(n—1)

Oun est la taille de I’échantillon et ddl le nombre de degrés de liberté du modele.

RMSEA =

4.642. LeCFletleTLI

Mathématiquement, ces deux indices basés sur DIécart au modele d’indépendance
examinent la différence entre le ¥* du modéle nul et le 7* du modéle estimé (en réalité une

expression employant ces % ). Ils s’obtiennent selon la formule suivante :

CF] = (m)modéle nul — (m)modéle étudié

2
(ﬁ)mod@le nul — 1

(ZZ - ddl)modéle nul — (IZ - ddl)mode‘le étudié
(ZZ - ddl)modéle nul

TLI =

Avec ddlyoqienus = J(J — 1)/2 ; j étant le nombre de variables dans le modele.
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Annexe 4-1 Matrice des corrélations — variables observées pour la mesure de la 1% variable latente

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16
nombte de maladies 1
1
maladie(s) -0,02 1
2 ok
ouie -0,01 0,05 1
3 sk Kok
moteur 0.49 0,01 -0,02 1
4 sohok Kok sobok
parole -0,01 0,00 0,00 0,00 1
5
vue -0,02 0,20 0,11 0,00 0,00 1
6 otk sobok
psycho 0,36 0,00 -0,03 0,32 -0,01 -0,02 1
7 kkk kkek kkek )k $okk
fatigue -0,02 0.25 0,03 0,00 0.00 0,21 0,00 1
8 kkk koksk kokok koksk
appétit -0,01 0,22 0,07 0,00 0,00 0,23 -0,01 0,29 1
9 *okk kkek koksk kkek
palpitations -0,02 041 0,00 0,00 0.00 0,35 0,00 045 043 1
10 *ok ook *ohok sohok ok
vertiges -0,03 0,21 0,04 -0,02 0,00 0,23 -0,03 0,25 0,24 0,39 1
1 otk otk otk otk otk sobok otk otk otk
essouflements -0,02 0,31 0,05 -0,01 0,00 0,34 0,00 0,39 0,36 0,65 0,52 1
12 sokk Kok Kok Kok sokk Kok Kok Sk
stress -0,03 0,17 0,10 -0,03 0,03 0,27 -0,03 0,23 0,27 0,36 0,36 0,44 1
13 otk otk sobok % otk otk sobok stk otk otk sobok otk
corpulence 0,13 0,01 0,01 0,12 0.00 0,01 0,06 0,00 0,01 0,00 0,01 0,01 0,00 1
14 sokk Sk Sk
santé bucco-dantaire -0,02 0,13 0,00 0,00 0,00 0,11 0,00 0,14 0,12 0,23 013 017 0,13 0,00 1
15 otk otk otk otk otk otk sobok otk otk
santé percue -0,01 0,17 0,00 0,00 0,00 0,14 0,00 0,18 0,16 0,30 0,15 023 0,13 0,01 0,10 1
16 Kok Kok Sokk Kok Kok Sk sokk Kok ok

Notes. N = 25 036 observations
AP 01, *+P<,05. ¥P<.10.
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Annexe 4-2 Matrice des corrélations — variables observées pour la mesure de la 2™ variable
latente

1 2 3 4 5 6 7 8 9
compréhension 1
1
concentration 0,18 ’
2 Hokok
danger 0,15 0,10
3 Hokok Hokok 1
impulsif 0,22 0,11 0,33
4 Hokok Hokok Hokok 1
mémoire 0,28 0,28 0,10 0,15 1
5 Hokok Fokok Hokok Fokok
confusion 0,10 0,20 0,00 0,02 0,48 1
6 Hokok Fokok Fokok Hokok
résoudre 0,36 0,24 0,16 0,20 0,33 0,26 1
7 Hokok Fokok Hokok Fokok Hokok Fokok
psycho2 0,14 0,16 0,07 0,10 0,18 0,20 0,23 "
8 Hokok Fokok Hokok Fokok Hokok Fokok Hokok
relation 0,09 0,00 0,01 0,04 0,00 0,00 0,16 0,13
9 sokok *ok ook *okok s$okok 1

Notes. N = 25 036 observations
kP< 01, **P<.05. ¥P<.10.
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Annexe 4-3 Matrice des corrélations — variables observées pour la mesure de la 3*™ variable latente

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14
se baisser 1
1
s'agenouiller 0,67 1
2 kkk
marcher 0,62 | 0,77 1
3 kkok Skkosk
monter 0,71 0,89 | 0,84 1
4 kkok Skkk Skkk
porter 0,73 | 0,78 | 0,81 | 0,86 1
5 *koksk soksk skkok skskok
utiliser ses mains 0,73 | 0,91 0,85 [ 0,98 | 0,86 1
6 kkosk Skksk Skkk Skkk Skkk
voir de loin 0,32 | 0,47 | 0,41 | 0,44 | 0,38 | 0,44 1
7 kkk kkk kkk kkk KRk kkk
voir de prés 0,15 | 0,22 | 0,19 | 0,20 | 0,17 | 0,20 | 0,41 1
8 Skekok Skkok Skkk Skkk Skkk kekok Skkok
entendre 0,41 | 0,55 [ 0,59 | 0,55 | 0,55 | 0,56 | 0,53 | 0,36 1
9 kkck kkk Skkk kkk kkk kkock kkck kkk
manger 0,01 | 0,00 | 0,02 | 0,01 | 0,01 | 0,01 | -0,06 | -0,12 | -0,08 1
10 Skk Skk >k kkok Skkok Skkok
aller aux toilettes 0,17 | 0,16 | 0,10 | 0,17 | 0,14 | 0,15 | 0,06 | 0,05 | 0,07 | 0,00 1
11 kkock Skksk Skkk Skkk Skkk kekok kkok Skksk Skkk
s'habiller 0,01 | 0,01 | 0,02 | 0,02 | 0,02 | 0,01 [ -0,04 | -0,10 | -0,06 | 0,66 | 0,01 1
12 kk kk kkk Xk Skokk KKk KRk kR
se laver 0,01 | 0,01 | 0,02 | 0,02 | 0,02 | 0,01 | -0,04 | -0,09 | -0,06 | 0,59 | 0,01 | 0,77 1
13 kk Skksk Skkk Skkk Skkok Skksk Skksk Skkk kekok
s'asseoir 0,01 | 0,00 | 0,01 | 0,01 | 0,01 | 0,01 | -0,05{ -0,09 {-0,07 | 0,55 | 0,01 | 0,63 | 0,54 1
14 kk kkck kkk kkk Skkk kkock kkk

Notes. N = 25 036 observations
¥P<.01. ¥*P<.05. *P<.10.
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Annexe 4-4 Matrice des corrélations — variables observées pour la mesure de la 4™ variable

latente
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
courses 1
1
tiches administratives 0,66 1
2 Skskok
transport 0,71 10,64 1
3 Skskok okosk
tiches ménagéres 0,73 10,60 0,63 1
4 Skokok $okosk kkesk
sortir 0,63 10,54 10,6510,59 1
5 Skskok dokosk kkeck Skksk
ordinateur 0,28 10,34 10,31 10,27 10,26 1
6 sk | ookokok | skokok | osekk | sekx
cuisiner 0,66 10,63 10,64 10,71 10,62 0,29 1
7 sk | ookokok | oskoksk | osokok | osekx | ek
téléphoner 0,4010,47 10,47 10,40 10,47 10,32 (0,53 1
8 sk | ookokok | oskoksk | sokok | skekk | ko | kb
sortie2 -0,01] 0,00 | 0,00 (-0,01(-0,010,00 |{0,01 | 0,00 1
9
bricolage -0,01] 0,00 (-0,02-0,01({-0,021 0,00 | 0,00 | 0,00 | 0,86 1
10 * Hok * Hk koK
concert 0,00 | 0,00 |-0,01]0,00 |-0,01(0,00 [ 0,01 0,00 {0,59 10,67 1
1 * sk | ok
musée 0,00 | 0,00 |-0,01]0,00 [-0,010,00 [0,01 [{0,00|0,58 10,67 |0,66 1
12 >k $okosk okosk Skeskeok
sport -0,01] 0,00 (-0,01(-0,01(-0,021{0,00 | 0,00 | 0,00 0,84 10,87 0,69 | 0,58
13 * kk kok fokosk $okosk fokosk kskeok okosk
cinéma -0,01] 0,00 [-0,01(-0,01(-0,02{0,00 [ 0,00 | 0,00 |0,72 10,82 10,71 ]0,62
14 >k >k Skeksk feokosk kskok fokosk
repas -0,01] 0,00 [-0,02(-0,01(-0,02{0,00 [ 0,00 | 0,00 |0,92 10,94 | 0,64 | 0,64
15 ok *okok ok ook sofok | okokok | skkok | sk
vacances -0,01] 0,00 [-0,01(-0,01(-0,01( 0,00 [ 0,00 | 0,00 |0,67 | 0,77 | 0,52 10,51
16 * sofok | okokok | skkok | sk
alphabéte -0,021-0,02(-0,03(-0,02(-0,04(-0,02{-0,03]-0,04] 0,00 | 0,01 | 0,01 | 0,01
17 sk | ookokok | oskokok | sokok | sekok | oksok | skekok | skoksk
amis -0,01]0,01 (0,01 0,00 {-0,01]0,01 |0,01]0,00]0,6410,55|0,38 |0,37
18 sofok | ookkok | skkok | skokk
travail 0,2210,2010,18 10,21 10,15 0,13 (0,16 0,10 {-0,03]-0,03]-0,02]-0,01
19 sk | ookokok | skl | skl | sekok | osksok | oskekok | skl | sokok | oskekk | okekok *ok
voirie inadapté 0,511]0,4110,46 10,48 10,43 10,22 0,40 (0,27 [ 0,02 |0,01 | 0,01 | 0,01
20 sork | ok | okl | ek | ok | ek | oekk [ ook [ sk * *ok *k
accés difficile 0,54 10,43 10,51 0,5110,5410,20 |0,46 0,33 [-0,221-0,20{-0,13]-0,13
21 sokk | okokk | skokk | sekok | okskok | okoksk | skokk | skekok | skekok | kekek | okksk | skokk
assistance humaine 0,00 10,02 10,01 ]0,00 0,01 (0,01 (0,01 {0,01(0,21]0,19]0,13]0,13
22 ok Sksk ek ok sokosk kosk Skskeok okosk
aide technique 0,1810,14 10,150,118 10,150,09 | 0,13 [ 0,10 [ 0,01 | 0,00 | 0,01 | 0,01
23 Skokok $okosk keckesk okosk ekosk kskok fokosk keskesk
handicap pergu 0,00 {-0,011-0,01]-0,01] 0,00 | 0,00 | 0,00 0,00 | 0,00 |0,00 |-0,01|0,00
24 * *
discimination 0,08 10,11 10,07 10,09 10,05 10,05 ]0,07 {0,06 {0,01 0,01 |0,01|0,01
25 sk | ookokok | skokok | sokok | skekk | kekok | kel | skokok *ok ok

Notes. N = 25 036 observations
AP<,01. **P<.05. *P<.10.
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Annexe 2-4 (suite) Matrice des corrélations — variables observées pour la mesure de la 4°™
variable latente

13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25
sport
1
13
cinéma 0.83
14 %k % %k 1
repas 0.92 | 0.78
vacances 0.67 | 0.63 | 0.72 1
16 %k % %k % %k %k %k
alphabéte 0.01 | 0.01 | 0.00 | 0.00 1
17 0.98
amis 0.54 | 0.46 | 0.59 | 0.43 | 0.00 1
18 %k %k %k % %k %k % %k %k %k %k %k
travail -0.03 | -0.03 | -0.03 | -0.04 | -0.01 | -0.02 1
19 % %k %k % %k k * ¥k 3% %k %k % %k %k
voirie inadapté 0.01 | 0.01 | 0.01 | 0.01 |-0.02 | 0.01 | 0.22 1
20 * * * * %k %k * %k % %k %k
acces difficile -0.19 | -0.16 | -0.21 | -0.15 | -0.02 | -0.14 | 0.16 | 0.63 1
21 % %k %k % %k K EE 3% %k %k * ¥k %k %k %k 3% %k %k * ¥k
assistance humaine 0.18 | 0.15 | 0.20 | 0.14 | 0.00 | 0.33 | 0.00 | 0.02 | -0.04 1
22 %k %k %k % %k %k %k k % %k %k % %k %k k% %k %k %k
aide technique 0.00 | 0.00 | 0.00 | 0.01 | 0.00 | 0.00 [ 0.09 | 0.21 | 0.16 | 0.01 1
23 3% % %k * ¥k 3k %k %k
handicap percgu 0.00 | 0.00 | 0.00 |-0.01 | 0.01 | 0.00 {-0.03 | 0.00 [-0.01]| 0.00 | 0.00 1
24 % %k %k
discimination 0.01 | 001|001]001|000]001(003]0.09]|0.07]0.010{f0.07]0.01 1.00

Notes. N = 25 036 observations
CRREP<.01. ¥P<.05. *P<.10.
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Annexe 4-5 Matrice des corrélations — variables observées pour la mesure de la 5*™

variable latente

1 2 3 4 5 6
CMU-C 1
1
éducation 0.05 |
2 ook
couple 0.15 0.10 |
3 otk *okok
propriétaire 0.16 0.03 0.18 |
4 xRk XK Rk
épargnant 0.02 0.09 -0.04 0.02 1
5 kK x>k kR kR
revenu 0.02 0.19 0.01 0.00 0.01 1
6 otk KKK sk

Notes. N = 25 036 observations
kP 01, ¥P<.05. ¥*P<.10.
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Annexe 4-6 Mesure des capabilités liées a Iétat de santé : résultats pour les trois sous-

échantillons

Sous-échantillon

Sous-échantillon

Sous-échantillon

"FCU" "mammographie" "FOBT"
nombre de maladies| 0,65 Aotk 0,65 Aok 0,66 otk
maladie(s) chronique(s)| 0,68 (¢ otk 0,71 otk 0,74 oo *F
psycho 0,7 o1 Hokok 0,68 ook 0,74 Hokok
motenr| 0,81 ¢ otk 0,82 Aotk 0,86 Rk
vie| 0,07 oo 0,08 555  *F | 0,26 o FFF
ouze| 0,27 ok 0,33 3 o 0,44 2 o
parole| 0,79 400 0,83 o035 ™ | 0,86 o *F
Satigne| 0,51 50 X 0,46 > rorx 0,57 0 otk
appétit| 0,64 oo  FF 0,64 o 0,58 o, *F
gastro-entéro 0,6 (2 Aok 0,57 o0 Aok 0,54 2 Rk
palpitations 0,5 o2 rofck 0,46 oAk 0,53 ok
W”l‘égé’f 0,62 0,02 o 0,61 -0,02 o 0,58 0,02 o
essonflements| 0,63 (o kK 0,6 otk 0,62 o
stress| 0,42 rofck 0,38 02 oAk 0,41 ok
obésité 0,3 (pp ¢F 0,34 3 Aok 0,38 pp  F*F
santé bucco-dentaire| 0,34 (¢ oAk 0,35 2 HoAok 0,38 (1 otk
santé percue | 0,88 otk 0,9 401 Rk 0,86 ok

Notes. En gras sont présentés les loadings standardisés (de l'indicateur sur la variable

latente). Les erreurs-types sont entre parenthéses.

Annexe 4-7 Mesure des capabilités cognitives: résultats pour les trois sous-échantillons

Sous-échantillon Sous-échantillon Sous-échantillon
"FCU" "mammographie" "FOBT"

compréhension 0,8 o2 o 0,8 o2 e 0,82 02 e

concentration| 0,76 rork 0,72 5 Rk 0,8 o2 Rk

danger| 0,53 g,  FF 0,6 (o5 *F 0,69 oo, *F

impulsivité| 0,32 o0y FF 0,3 o035 *F 0,39 opp *F

mémoire | 0,53 ) o 0,53 o2 o 0,6 01 o

confusion | 0,73 ork 0,74 03 otk 0,73 o0 rork

relation | 0,96 rorek 0,95 opp *F 0,92 otk

psycho2 | 0,71 405  FFF 0,71 oo  ™** 0,75 o5 *F
résondre| 0,67 0 o 0,62 o 0,66 o

Notes. En gras sont présentés les loadings standardisés (de l'indicateur sur la variable

latente). Les erreurs-types sont entre parenthéses.
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Annexe 4-8 Mesure des capabilités physiques: résultats pour les trois sous-échantillons

Sous-échantillon Sous-échantillon Sous-échantillon
"FCU" "mammographie" "FOBT"
se baisser| 0,84 ok 0,83 ok 0,85 o
lever le bras| 0,73 ok 0,74 ok 0,76 1 o
7%47"6'/]87' 0,93 -0,01 Aotk 0,92 0,01 Hook 0,92 0,01 ok
monter| 0,93 ok 0,92 ok 0,93 o
stokok sokok stokok
porter| 0,89 0,88 1 0,89
utiliser ses mains 0,7 om otk 0,68 ok 0,74 o
entendre| 0,51 gy 0,51 3 ok 0,48 o3 **
voir de loin| 0,47 o 0,49 02 ok 0,5 02 o
voir de prés 0,3 g0 ™ 0,34 ok 0,45 opp *F
s'habiller| 0,92 o otk 0,92 ok 0,93 01 o
se laver| 0,95 ok 0,95 (i ok 0,94 o
manger| 0,93 o 0,93 o1 ok 0,94 o
s'asseoir| 0,95 o ok 0,94 ok 0,97 01 o
aller aux toilettes 0,9 (01 rork 0,89 o1 otk 0,9 01 o

Notes. En gras sont présentés les loadings standardisés (de l'indicateur sur la variable

latente). Les erreurs-types sont entre parentheses.
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Annexe 4-9 Mesure des capabilités sociétales: résultats pour les trois sous-échantillons

Chapitre 4.

Sous-échantillon

Sous-échantillon

Sous-échantillon

"FCU" "mammographie" "FOBT"
courses| 0,96 otk 0,95 01 o 0,95 0 o
taches administratives| 0,87 001 rork 0,87 o ook 0,88 1 o
cuisiner| 0,94 otk 0,93 o 0,92 4, o
tdches ménageres | 0,94 otk 0,93 ok 0,94 0 o
transport| 0,96 ¢ Rk 0,96 e 0,95 001 e
teléphoner| 0,53 o5 FFF 0,51 g4 ™ | 0,64 o5
ordinatenr| 0,95 otk 0,96 ok 0,96 o
alphabite| 0,85 o 0,88 o0 | 0,88 o
sortir| 0,74 otk 0,73 o o 0,72 ok
Jfréquence de sorties| 0,58 HokK 0,55 o 0,4 2 e
amis| 0,39 o0 FF* 0,44 00 | 0,34 4
repas| 0,47 oK 0,52 Aok 0,37 2 Rk
travail | 0,59 otk 0,6 o 0,5 o o
vacances| 0,45 (¢ ook 0,49 2 o 0,45 2 o
gport| 0,26 o1 Hokok 0,29 10 ook 0,27 o1 Hokok
bricolage 0,5 01 *** 0,51 (2 rorx 0,42 ;o *F
dnéma| 0,51 g5 0,56 g3  *FF* 0,61 oo, **F
concert| 0,19 otk 0,2 oo o 0,22 ok
musée| 0,49 (0 otk 0,51 ok 0,51 e
assistance humaine | 0,81 Hokx 0,8 o1 Hokx 0,81 oAk
aide technique| 0,87 50 *F 0,87 om o 0,84 o, T
discrimination 0,8 o1 otk 0,8 o o 0,81 1 e
acces difficile| 0,52 otk 0,49 3 otk 0,56 3 o
voirie inadaptée| 0,79 o otk 0,8 o otk 0,84 e
handicap peren| 0,47 40 ok 0,5 003 o 0,53 0> o

Notes. En gras sont présentés les loadings standardisés (de l'indicateur sur la variable

latente). Les erreurs-types sont entre parentheses.
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Annexe 4-10 Mesure des capabilités socioéconomiques: résultats pour les trois sous-échantillons

Sous-échantillon

Sous-échantillon

Sous-échantillon

"ECU" "mammographie" "FOBT"
CMU-C| 0.5 o, *** 0.45 100 *** | 056 g05 *FF
couple| 0.73 0 oAk 0.76 (3 ook 0.93 (o3 oAk
éducation| 0.38 05  FFF 0.3 (o4 FFF 0.28 o3 **
revenu| 0.51 (05  FFF 0.52 3 F¢F 0.31 o3  ***
propiétaire| 0.39 03 Rk 0.43 3 ek 0.32 3 Rk
pargnant| 074 o 0.74 o0 ™ | 0.63 g0

Notes. En gras sont présentés les loadings standardisés (de l'indicateur sur la

variable latente). Les erreurs-types sont entre parenthéses.
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Conclusion générale

Depuis la conférence d’Alma-Ata en 1978 les SSP sont mis en avant pour la réduction des
inégalités de santé a travers le monde. Dans la deuxieme moitié du XXeéme si¢cle également, le
regard que la société porte sur les personnes handicapées a changé (Ravaud et Mormiche 2000,
Ville, Ravaud et Letourmy 2003). Ce n’est que treés récemment que la considération du handicap

s’impose comme un enjeu des politiques sociales et sanitaires.

Le chapitre 1 a montré comment la prise en compte du handicap avait grandement évolué
en entrainant avec elle une redéfinition de ce que 'on appelle « handicap ». Le retour aux sources
historiques fait dans ce premier chapitre était nécessaire afin de mieux penser les enjeux et
implications auxquels le handicap renvoie aujourd’hui. C’est la notion de norme qui prime : le
handicap se présente comme un écart a « une norme », elle-méme définie par la société. Il semble
que le terme « inadaptation » serait plus a méme de qualifier la vision contemporaine du handicap:

C’est bien un environnement inadapté qui entraine une « situation de handicap ».

Dans ce premier chapitre nous avons pu exposer les problématiques d’inégalités liées au
handicap ; parmi celles-ci, celles d’accés aux soins y sont centrales. Au terme de ce chapitre, un
cercle vicieux était clairement identifiable, dans lequel les désavantages associés au handicap
entrainent davantage de vulnérabilité et de désavantages, et aggravent par ce biais la situation de
handicap. Le lien entre handicap et désavantages est donc fort. Cette relation est également
complexe par son interaction causale qui est susceptible de s’établir dans les deux sens: le
handicap peut étre la cause comme étre la conséquence des désavantages (Mithen et al. 2015;
Miki et al. 2013; Morciano, Hancock et Pudney 2015). Nous avons vu que la littérature, plutot
pauvre en France, rapportant des problemes d’acces a certains soins (notamment a la prévention)
faisait référence a des études approchant le handicap d’une maniére uni- ou bi-dimensionnelle

(centrées surtout sur les déficiences, les limitations ou les restrictions d’activités). Pourtant, le
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handicap n’est identifiable qu’au travers de multiples dimensions, et toutes ces dimensions sont

potentiellement sources d’obstacles a I’acces aux soins.

Les inégalités de recours aux soins sont associées au handicap. Le handicap est lui-méme
déterminé par des liens entre les facteurs personnels et environnementaux. Enfin, le sujet du
recours aux soins des personnes handicapées reste sous-exploré. C’est pourquoi il nous paraissait
essentiel d’étudier les disparités de recours aux SSP touchant les personnes handicapées. Nous
voulions savoir ou se situaient les inégalités lorsque nous considérions les différentes
composantes dune «situation de handicap ». Le but étant d’aider le décideur public a
comprendre ces inégalités, pour se doter d’outils efficaces pour y pallier et garantir un acces

¢quitable aux soins a une part grandissante de la population.

Les travaux empiriques ont analysé le recours aux SSP en tenant compte de la complexité
de définition du handicap (mise en avant dans le chapitre 1). Nous avons adopté une démarche

évolutive, suivant pas a pas la vision tridimensionnelle du handicap.

D’abord nous avons considéré la dimension « état de santé fonctionnel », avec la vision la
plus « naive » du handicap, i.e. vision dans laquelle les personnes handicapées sont des personnes
physiquement limitées (chapitre 2). Nous avons ensuite envisagé la dimension
« environnementale » grace a une analyse parmi les adultes vivant en institution, i.e. vision dans
laquelle les personnes handicapées sont prises en charge dans un environnement socio-médical
« standardisé » (chapitre 3). Enfin nous avons adopté une vision globale du handicap, i.e. vision
intégrant les trois dimensions (chapitre 4). Aucune des études existantes sur la problématique
d’acces aux soins, a notre connaissance, n’a adopté une définition multidimensionnelle du
handicap comme nous l'avons présentée au long de cette thése. Loriginalité des travaux

empiriques réside dans les différentes manieres d’appréhender le handicap.

Le versant «fonctionnel» du handicap est couramment employé dans les études
examinant 'impact du handicap sur le recours aux soins. Dans le chapitre 2, nous avons fait
I’hypothése que les limitations fonctionnelles étaient la cause des inégalités de recours au
dépistage, du fait notamment des obstacles de nature logistique ou architecturale. Nous avons
considéré I'obésité comme un facteur pouvant limiter le recours aux soins puisque 'obésité est
fréquemment associée a des limitations fonctionnelles motrices, dues au handicap physique. Cette
analyse a montré que 'obésité et les limitations motrices étaient indépendamment associées a une
moindre probabilité de recours au dépistage des cancers féminins. Plus le score de handicap était

élevé, moins la probabilité de recours était grande. De méme, étre une femme obése réduisait la
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probabilité de recours. Nous avons conclu, par un effet d’interaction révélé non significatif (entre
le handicap et I'obésité), quindépendamment des limitations physiques qui lui sont associées,
lobésité en tant que telle est un facteur entravant le recours au dépistage. La situation de
handicap vécue par une personne obése et qui restreint sa participation aux services préventifs va
donc au-dela de I'aspect fonctionnel : une personne obese avec des limitations physiques n’a pas
une probabilité de recours inférieur a celui d’'une personne obése sans limitation de ce type.
Autrement dit, Pobésité est une situation de handicap, méme si elle n’est pas associée aux
limitations motrices. Il existe bien d’autres facteurs intrinséques a la situation de handicap
considérée qui explique le moindre recours. Par exemple la prise en charge d’une personne obese
peut étre entravée par des comportements inadéquats, un manque de pédagogie et des attitudes
négatives de la part des professionnels de santé. Elle peut aussi étre entravée par des barrieres
sociales liées au sentiment de malaise, a la peur de la douleur, ou au manque d’information du

coté des patients.

De par la nature complexe et multifactorielle du handicap nous avons montré qu’on ne
peut restreindre les analyses et la conception du handicap (ainsi que les problématiques qui lui

sont liées) en ne s’attachant qu’a cette seule premiére dimension « fonctionnelle ».

Dans le chapitre 3, nous nous sommes intéressés a 'environnement social dans lequel la
personne est prise en charge. Ce chapitre a étudié le recours en institution pour adultes
handicapés. Nous avons considéré I'environnement institutionnel comme « standardisé » dans le
sens ou tous les résidents sont pris en charge par du personnel socio-sanitaire qualifié. Nous
avons fait ’hypothése d’'un réle protecteur de linstitution en justifiant que cet environnement
socio-médicalisé spécifique pouvait compenser les effets des limitations fonctionnelles sur le
recours au dépistage. Dans un méme temps, puisque qu’on en sait trés peu sur les conditions de
vie de cette population spécifique hébergée en institution, nous avons postulé qu’elle faisait face a
davantage d’isolement et de marginalisation, ce pouvait avoir des effets négatifs sur leur

participation au dépistage.

En considérant ce nouvel environnement social, notre étude est donc originale ; a notre
connaissance, c’est 'une des premicres a examiner le recours au FCU chez les femmes adultes
handicapées vivant en institution. D’abord nous avons montré que le taux de participation au

dépistage était particuliecrement faible dans cette population de femmes institutionnalisées.

En plus de cette contribution informative quant a la situation en institution (en termes de

recours au dépistage), cette étude complete le chapitre précédant : méme dans un environnement

219



Conclusion générale.

standardisé telle qu’une institution, il existe des inégalités de recours en fonction de la gravité du
handicap fonctionnel. En effet, les analyses ont montré que plus le niveau des limitations
fonctionnelles était élevé plus la probabilité de recours au dépistage était faible, apres controle des
caractéristiques sociodémographiques. Il est possible que 'environnement institutionnel ne puisse
pas compenser les barrieres liées au handicap fonctionnel notamment parce qu’en institution les
limitations sont plus fréquentes et plus séveres qu'en ménage ordinaire (Cambois, Robine et

Romieu 2005).

De plus, méme en ajustant sur gravité du handicap fonctionnel, les analyses soulignent
une plus faible participation au dépistage parmi les moins éduqués et les plus socialement isolés,
suggérant des disparités sociales de prise en charge au sein de cet environnement social
institutionnel. Ce dernier résultat n’est finalement pas si étonnant si on le met en lien avec les
résultats d’'une étude de Fontaine et al. montrant que l'intensité de I'aide apportée par un enfant a
un parent en situation de handicap dépend des caractéristiques sociodémographiques de ce
parent, comme son niveau d’éducation ou son niveau de revenu (Roméo Fontaine, Gramain et
Wittwer 2009). En effet, si 'on retrouve ce genre d’inégalités au sein méme de la relation parent-

enfant, on peut s’attendre a des disparités sociales de prise en charge au sein d’une institution.

Compte tenu de nos résultats, il semble que les institutions ne jouent pas le role
« protecteur » initialement envisagé. Les institutions contribueraient méme a désocialiser les
individus, en renfor¢ant une mise a ’écart du systéme éducatif et d’un environnement familial.
D’un point de vue de politique publique cette étude devrait nourrir le débat en cours quant a
l'acces aux soins des populations vulnérables, conjointement a la mise en ceuvre d'un programme

de dépistage organisé du col utérin actuellement en France.

Apres les chapitres 1 et 2, nous avons tenu compte de la multi-détermination du handicap
dans un méme modele explicatif du recours. L’originalité du dernier chapitre réside dans ’analyse
de Peffet simultané des différentes composantes du handicap (e.g. les déficiences, les limitations
fonctionnelles, les facteurs socioéconomiques) sur le recours aux SSP. Cette analyse
multidimensionnelle est différente des précédentes ¢tudes (des chapitres précédents et de la
littérature existante) qui ont analysé séparément les déterminants du handicap (Andresen et al.
2013; Bussiere, Le Vaillant et Pelletier-Fleury 2015; Bussiere, Sicsic et Pelletier-Fleury 2014
Horner-Johnson, Dobbertin, Lee, et al. 2014).

L approche par les capabilités adoptée dans le chapitre 4 a présenté 'avantage d’offrir un

cadre conceptuel multidimensionnel permettant d’appréhender le handicap de la maniére la plus
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compléte qui soit. Cette approche cherche a évaluer la liberté d’agir et les possibilités effectives a
faire des choix de réalisations et de consommations, et a la facon dont les individus «
convertissent » leurs ressources en résultats possibles (comme par exemple étre en bonne santé
ou participer a des activités sociales) (Burchardt et Vizard 2014). Dans ce cadre, le handicap est
définit par des défauts de capacités a transformer les ressources en résultats qui résultent de
I'interaction d’une variété de facteurs « de conversion » (caractéristiques personnelles, les
ressources disponibles, facteurs socio-environnementaux liés a Darchitecture, conditions
¢conomiques). Ces facteurs peuvent influer sur la capacité individuelle a recourir aux services de
santé. Les combinaisons possibles de ces facteurs caractérisent une population tres hétérogene,

conformément a la vision contemporaine du handicap mise en évidence dans le chapitre 1.

LLa modélisation par équations structurelles a permis de rendre compte de la complexité et
de la simultanéité des relations existant entre toutes les variables. Fondamentalement, ce chapitre
souligne la présence de variables latentes de capabilités, responsables de I'association entre I’état
de santé, 'environnement, et les facteurs personnels qui expliquent dans un méme temps le

recours aux SSP.

Les résultats révelent quels niveaux constitutifs d’une situation de handicap affectent
Iutilisation du systeme de santé, une fois pris en compte I'ensemble des dimensions (apres
ajustement sur les cing types de capabilités). Par exemple, nous n’avons pas identifié d’influence
significative des capabilités cognitives ni des capabilités physiques sur le recours au dépistage. Ces deux
types de capabilités ont pourtant été mesurés par les limitations fonctionnelles et les restrictions
d’activité. En revanche, les résultats montrent un impact significatif des capabilités sociétales et
socioéconomiques sur le recours au dépistage. En interprétant et en justifiant notre interprétation,
nous sommes arrivés a la conclusion suivante: un environnement sociétal et/ou
socioéconomique favorable pourrait compenser I'effet négatif des limitations et des restrictions
cognitives/physiques. Ces résultats contredisent les précédentes études ayant défini le handicap
qu’au travers des limitations ou des restrictions d’activité (Elena M. Andresen et al. 2013; Angus
et al. 2012; Legg, Clement et White 2004). Des mesures appropriées doivent se concentrer sur les
déterminants socioéconomiques qui restent des facteurs centraux dans Pexplication du recours.
Surtout, les politiques publiques doivent étre orientées plus grandement vers la composante
sociétale du handicap. En outre, cette composante, trés peu investiguée jusqu’a présent, est
particuliecrement importante lorsque l'on sait que les personnes handicapées se retrouvent

fréquemment marginalisées et isolées de la société.
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Puisque les dimensions du handicap sont toutes en interaction et que le lien handicap-
désavantages est circulaire, plusieurs canaux sont possibles afin d’améliorer le recours au
dépistage. Il est possible d’agir directement sur le recours par le biais de la dimension
environnementale, par exemple par une amélioration de I'acces physique (suppression des
barrieres architecturales : rampes d’acces aux batiments, ascenseurs, tables d’examen), ou par un
plus grand soutien social (e.g., aide humaine favorisée, acces facilité et adapté a I'information,
explications appropriées des procédures médicales, formation des professionnels quant a la prise
en charge du handicap). 1l est également possible d’augmenter le recours aux soins par le biais de
la participation sociale (e.g. politiques d’emplois renforcées, politiques d’éducation obligatoires,
activités de loisirs encouragées) ; par un effet de rétroaction, une amélioration de la participation
sociale pourrait avoir un effet positif sur les limitations fonctionnelles et donc étre bénéfique plus
tard pour I’acces aux soins. Enfin, toutes choses étant égales par ailleurs, par un effet d’interaction
avec d’autres dimensions du handicap il est possible que la situation de handicap elle-méme en
soit améliorée, ce qui serait d’autant plus bénéfique pour le recours aux systemes de santé : par
exemple, un acces facilité a la prévention (par un des deux canaux mentionné) pourrait élever
I’état de santé global ce qui améliorerait I’état fonctionnel et entrainerait un niveau inférieur de
restrictions. De ce fait les individus feraient face a moins d’inégalités de recours aux soins (a
besoin égal). L’introduction d’un tel cercle vertueux serait bénéfique a tous les niveaux du

handicap.

Nous avons particulierement mis I'accent sur le recours au dépistage dans ce travail de
recherche. La prévention est un pilier des systemes centrés sur les SSP mais est sujette a de
grandes disparités. Prévention, organisation des SSP, et lutte contre les inégalités de santé sont les
axes principaux du projet de loi santé 2015'. Globalement, les analyses économiques entreprises
dans cette these s’inscrivent incontestablement dans le débat de réforme du systeme de santé,
vaste projet lancé en 2013 par la ministre de la santé (la « Stratégie nationale de santé »), qui tente
de répondre aux trois défis majeurs suivant: I'allongement de la durée de vie, la progression des
pathologies chroniques et la persistance des inégalités de santé. Une association entre ces trois
défis du projet de loi de santé 2015 et le handicap (au sens large) est indéniable ; I'allongement de
la durée de vie va de pair avec la dépendance, puisque nos vies s’allongent mais pas sans

incapacité ; les maladies chroniques s’associent a des limitations fonctionnelles et a des

! Dossiers législatifs - Projet de loi de modernisation de notre systéme de santé (AFSX1418355L), texte présenté en
Conseil des ministres le 15 octobre 2014 disponible a :
http:/ /www.legifrance.gouv.fr/affichl.oiPreparation.do?idDocument=]ORFDOLE000029589477&type=general&t

vpeLoi=proj&legislature=14 (consulté le 16 décembre 2015).
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restrictions d’activité ; les inégalités de santé peuvent étre a 'origine d’une situation de handicap

ou en étre la conséquence.

Le projet de loi engage la modernisation nécessaire de notre systeme de santé par une
réorganisation de celui-ci. Il est reconnu dans ce projet que le parcours de santé doit positionner
le patient au centre du systeme de prise en charge, et que dans un tel systéme les professionnels
des SSP ont une place centrale. De plus il est prévu de faciliter la structuration territoriale par des
actions locales de I'offre de santé pour au moins cinq domaines, notamment celui de 'acces aux

soins des personnes handicapées.

Cette structuration territoriale est d’ailleurs essentielle dans la réduction des inégalités
sociales de santé. Par exemple, en recomposant la configuration d’aide formelle a domicile autour
d’une personne agée. Gramain et al. soulignent un « désordre » organisationnel potentiellement
source d’inégalités (Gramain, Neuberg et Weber 2014; Gramain et al. 2012). Les auteurs
constatent que les dispositions politiques qui faconnent la relation entre salariées (aidants) et
personnes aidées, émanent d’instance de différentes échelles (nationale, régionale,
départementale, ou une échelle plus locale). Il en ressort une hétérogénéité territoriale de mise en
ceuvre des politiques publiques, traduites depuis un niveau centralisé vers un niveau décentralisé.
Cette diversité de I'action publique peut s’avérer étre inéquitable. A ce titre, Bourreau-Dubois et
al. s’intéressent a la mise en ceuvre de APA qui finance une partie de l'aide professionnelle
(Bourreau-Dubois, Roquebert et Gramain 2015). Bien que le cadre 1égal des modalités de calcul
de cette allocation soit défini a priori au niveau national, ce sont les conseils généraux qui
organisent le calcul, avec une certaine liberté quant a 'estimation du cout de ’heure de I'aide. Le
choix de la régle de calcul de cette allocation a des implications non négligeables (e.g. reste-a-
charge différents, régulation indirecte de loffre). Ces implications peuvent avoir des
conséquences notamment en termes de recours a I'aide a domicile, qui peut avoir lui-méme des
implications sur la santé, sur les limitations, les restrictions, les désavantages, et plus largement sur
la situation de handicap vécue. Il convient donc d’organiser au mieux, avec précision, et d’une

maniere adaptée la mise en place des dispositions visant a faciliter ’acces a certains services.

Le projet de loi de santé 2015 prévoit plusieurs actions qui seraient en accord avec les
conclusions des travaux menés dans cette theése. En fait, puisqu’il apparait inacceptable que les
personnes précaires différent leurs soins pour des raisons financieres, la loi prévoit d’améliorer
’acces aux soins pour tous en généralisant le tiers payant. C'est une mesure de justice sociale ou
les individus n’auront plus a avancer les frais médicaux. Elle peut étre une réponse quant a

I'amélioration du recours au dépistage pour les personnes présentant des défauts de capabilités
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socioéconomiques. En revanche elle n’assure pas une compensation pour les personnes ayant des
défauts de capabilités sociétales, qui, comme nous l'avons vu dans le chapitre 4, sont aussi
déterminantes dans le recours au dépistage. En abordant cette dimension, le projet de loi entend
par exemple améliorer I'acces a I'information en santé grace a l'instauration d’un service public
d'information. Ce service a 'ambition de garantir une meilleure orientation de chacun dans le
systeme de soins, et espere ainsi réduire les inégalités. Mais, encore faut-il que ce service soit
adapté aux besoins de chacun, i.e. qu’il tienne compte de la diversité des situations possibles car
Pacceés a Iinformation peut étre inégalitaire, et ce, méme s’il est considéré comme « simple »
(plateforme téléphonique avec un numéro facile a mémoriser). En effet, les individus d’une méme
société peuvent différer dans leur capacité a convertir les ressources disponibles en résultats
effectifs, méme lorsqu’ils possedent des ressources identiques (ici, plateforme et numéro mis en
place au niveau national). De plus, une fois munis de cette information, il peut y avoir des
différences effectives dans la traduction de celle-ci. Ainsi, une information inadaptée pourrait ne
pas pallier le défaut de capacité a « convertir » les informations recueillies. Il est nécessaire de
s’assurer que chacun comprenne les informations, et soit libre par la suite de les utiliser d’une
maniere efficace pour promouvoir sa santé, si cela est son choix. Sinon, ce systeme serait source

d’inégalités.

Le suivi de la santé des populations est désormais basée sur I’évaluation des années de vie
en bonne santé, ou parallelement est jugé sur les années vécues sans incapacité (Cambois,
Blachier et Robine 2013; Jagger et al. 2013; D. F. Sullivan 1971; Miki et al. 2013). Notre modele
conceptuel de capabilités pourrait étre utile pour analyser le recours a d’autres soins connus pour
étre sujets a des inégalités, comme l'acces aux soins dentaires et 'acces aux ophtalmologistes
(Lengagne, et al. 2014). Ce modéle de capabilités multidimensionnel peut aussi servir a I’analyse
d’autres types de problématiques puisqu’il offre des perspectives nouvelles sur la liberté d’agir, sur
les capacités réelles des individus a se réaliser compte tenu de leurs ressources. Par-la, il approche
une comparabilité inter-individus essentielle, et révele, toutes choses égales par ailleurs, les
niveaux sur lesquels agir pour pallier les inégalités. Par exemple, le modele pourrait étre employé a
des fins informatives quant a d’autres problématiques d’acces (e.g. acceés aux formations, a
I’éducation, au marché du travail), a ’étude des comportements de consommation (e.g. services,
loisirs) ou bien méme étre employé pour discuter la mise en place de dispositifs et
réglementations. Dans certains de ces cas, le modele de capabilités mériterait d’étre adapté a la

problématique considérée.
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le handicap de différentes facons jusqu’a intégrer
les trois dimensions d«une situation de
handicap » (dimension fonctionnelle, dimension
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analysons la  dimension fonctionnelle en
considérant les personnes handicapées comme
physiquement limitées. Puis, nous investiguons la

dimension environnementale par une étude chez
les adultes vivant en institution. Enfin, nous
adoptons une vision globale du handicap en
intégrant simultanément toutes les dimensions
par la mesure de capabilités latentes. Le modele
estimé s’approche dune comparabilité inter-
individus révélant, toutes choses égales par
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les inégalités. Les analyses suggerent qu’un
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Abstract: Disability is multifactorial. All its
components are potential sources of barriers and
disadvantages. The originality of this thesis is to
take into account the complexity of disability
definition to analyze the use of primary health
care. The ultimate goal of primary health care is
better health for all, reducing exclusion and social
inequalities in access to the health care system.
We approach disability in different ways, ending
with a model that includes the three dimensions
of a “disability situation” (functional dimension,
environmental dimension and social
participation). First we analyze the functional
dimension considering people with disabilities as
physically limited. Then, we investigate the
environmental dimension through analysis

among adults living in institutions. Finally, we
adopt a global vision of disability that integrates
all the dimensions simultaneously through the
measures of latent capabilities. The estimated
model approximates a fundamental inter-
individual comparability and reveals all things
being equal, the levels on which to act to
overcome inequalities. The analyses suggest that
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the limitations and cognitive/physical
restrictions. We conclude on several possible
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