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Liens d’intérêt

• Aucun pour cette présentation 



Objectifs pédagogiques

• Définition

• Epidémiologie

• Profil des personnes handicapées vieillissantes

• Défi du lieu de vie et de la prise en charge

• Quelques exemples spécifiques
• TC

• Polyhandicap

• Dysraphismes

• Bonus video : lesion médullaire traumatique



Un point de terminologie

• « Une PSH vieillissante est une personne qui a entamé ou connu sa 
situation de handicap (quelle qu’en soit la nature ou la cause) avant 
que de connaître les effets d’un vieillissement. La situation de 
handicap a donc précédé le vieillissement. »

• En anglais : ageing with disability

• Différent de : disability into ageing ou disability with ageing, la 
dépendance acquise au cours du vieillissement

Azéma & Martinez. Revue française des affaires sociales. 2005; Putnam et al. Handbook on ageing with disability. 2023



Pourquoi ce sujet ? 

• Vieillissement global de la population 

• Augmentation de l’espérance de vie des PSH : amélioration des prises 
en charges médicales
• Dépistage

• Diagnostic plus précoce

• Traitement des conséquences de la maladie : par ex. neurovessie

• Traitement substitutif de la maladie : par ex. hémophilie

• Structuration des prises en charge : recommandations et plans, pédiatrie, 
transition ado-adulte

Rousseau. Dis Health J.2019; Blair. BMC Neurol. 2019; Molton. J Aging Health.2019



Pourquoi ce sujet ? 

• Vieillissement global de la population 

• Augmentation de l’espérance de vie des PSH : amélioration des prises 
en charges médicales
• Polyhandicap : 15-68 ans

• Paralysie cérébrale : 34-74 ans

• Dysraphismes : 

• Lésions médullaires : >33% ont plus de 60 ans

• SEP : 50% ont plus de 50 ans

« Les débiles profonds mouraient presque tous à l’adolescence. Ils atteignent maintenant l’âge mûr et nous 
aurons dans dix ou quinze ans, de grands handicapés du troisième âge » René Lenoir. 1976

Rousseau. Dis Health J.2019; Blair. BMC Neurol. 2019; Molton. J Aging Health.2019



Défis liés au vieillissement des personnes en situation 
de handicap

• Comorbidités cumulatives : HANDICAP SURAJOUTE

D’une manière générale, le vieillissement en lui-même n’est pas la 
cause de la perte d’autonomie, ce sont les pathologies dont la 
fréquence et le nombre augmentent avec l’âge qui en sont la cause. 
Il faut les rechercher et les traiter



Théorie du 1+2+3 (JP Bouchon)

1- Les effets du vieillissement qui réduisent progressivement les réserves fonctionnelles

2- Les affections chroniques surajoutées qui altèrent les fonctions

3- Les facteurs de décompensation souvent multiples 

Stratégies thérapeutiques visant à ralentir 1, compenser 2 et traiter 3
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Ne peut expliquer à lui 
seul une défaillance 
d’organe



Théorie du 1+2+3 (JP Bouchon)

1- Les effets du vieillissement qui réduisent progressivement les réserves fonctionnelles

2- Les affections chroniques surajoutées qui altèrent les fonctions

3- Les facteurs de décompensation souvent multiples 

Stratégies thérapeutiques visant à ralentir 1, compenser 2 et traiter 3

Réserve physiologique 
diminuée dès le départ 
et donc une « marge de 
sécurité » moindre



Défis liés au vieillissement des personnes en situation 
de handicap

• Comorbidités cumulatives : HANDICAP SURAJOUTE

• Accès aux actions de prévention 

• Transition adulte – gériatrie 

• Vieillissement des aidants

• Dispositifs de prises en charge médico-sociales



Quelles personnes sont concernées ? 

• Diversité des situations et des modalités de vieillissement
• Handicap congénital vs acquis

• Handicap de l’enfance vs adulte jeune

• Handicap cognitif, psychiatrique, moteur, sensoriel

• Les plus fréquentes : trisomie 21, autisme, paralysie cérébrale, polio, 
dysraphisme, lésion médullaire traumatique, sclérose en plaques, 
traumatisme crânien, AVC, etc. 



Combien de personnes sont concernées ? 

• 12 -14 millions de personnes avec un handicap < 40 ans aux USA

• Enquête Handicap, incapacités, dépendance (HID en 2002) : 
• 1 053 273 : personnes âgées de 40 à 59 ans atteintes d’une incapacité ou d’un 

handicap en France

• 1 830 525 : > 60 ans

• 635 000 : âgées de plus de 40 ans ayant un handicap apparu avant 20 ans 

• 267 000 sont âgées de 60 ans ou plus

• Cela correspond à 2,4 % des personnes de 40 ans et plus

Fleuret. Géographie de la Santé. 2011; Molton. J Aging Health.2019



Quel est leur profil ? 

Michaudon. 2002

Enquête HID, réalisée par 
l’INSEE, vise à décrire les 
conséquences des problèmes de 
santé sur la vie quotidienne des 
personnes. 
Collecte en quatre vagues : la 
première vague, fin 1998, et la 
troisième vague, fin 2000, 
concernent les personnes en 
institutions socio-sanitaires ou 
psychiatriques ; la deuxième, fin 
1999, et la quatrième, fin 2001, 
portent sur les personnes vivant 
à leur domicile



Pourquoi ce seuil de 40 ans ? 

• Notion « historique » : vieillissement prématuré des personnes avec 
un handicap d’origine neurologique
• Constatation clinique et dans le monde du travail 

• Sévérité de l’atteinte motrice

• Sévérité du déficit intellectuel

• Fait appel à la notion de réserve

Rousseau. Dis Health J.2019; Blair. BMC Neurol. 2019







38 % des PHV 
ont besoin d’au 
moins une aide 
humaine

31% avant 60 ans 
vs 6 %



Aidants des PHV : 
61 % « familial »
33% enfants
17% parents
15% conjoint
13% fratrie
10 % voisins et amis





quitté à 53 ans en moyenne



restées jusqu’à 37 ans en moyenne



En EHPAD : 
3 % de PHV
arrivées en moyenne à 62 ans : 20 ans 
plus tôt que l’âge moyen d’entrée
25 % d’entre elles vivaient auparavant 
dans une structure pour adultes 
handicapés ou dans un établissement 
psychiatrique
36 % à leur domicile personnel





Exposition à des comorbidités surajoutées

Importance reconnaitre ce phénomène pour proposer des actions de 
prévention 

Maladies chroniques usuelles : 
• maladies cardiovasculaires (55 % des > 80 ans)
• atteintes sensorielles (43 % des > 80 ans)
• atteintes musculosquelettiques (33 % des > 80 ans) 

Prévalence semblant plus importante que dans la population générale avec 
des conséquences plus importantes : 

• effet additif : comorbidités partagées (IU, MRC, dig, escarres, cognitif, ostéo-
articulaire, cardio métabo, etc.)

• cascades de dépendance

Rousseau. Dis Health J.2019; Blair. BMC Neurol. 2019; Putnam et al. Handbook on ageing with disability. 2023



Cohorte US Assureur Privé 2007-2015
29841 spina + paralysie cérébrale

Peterson. Am J Phys Med Rehabil. 2022



Exposition à des comorbidités surajoutées

• Prévalence probablement identique chez les PHV mais conséquences plus importantes 
(effet additif, cascades de dépendance) 

• Profil de comorbidités différent? 
• Polyhandicap : moins d’exposition aux facteurs de risque cardio-métaboliques et de 

cancer classiques : OH, tabac, etc. mais plus de troubles sensoriels 
• Médullo-lésés, pathologies neuromusculaires : pathologies cardiovasculaires, SAOS, 

pathologies respiratoires
• Trisomie 21, TC : maladies neuro-évolutives, troubles sensoriels, obésité, ostéoporose, 

ménopause précoce
• Dysraphismes : HTA, obésité
• Paralysie cérébrale : ostéoporose, arthrose, patho cardio-métaboliques, psy, troubles 

auditifs et visuels 

• Possiblement autant de polymédication

Rousseau. Dis Health J.2019; Blair. BMC Neurol. 2019



Putnam et al. Handbook on ageing with disability. 2023



Prévention 

Les personnes en situation de handicap ont moins accès aux actions de 
prévention 

• Troubles auditifs et visuels

• Hygiène buccodentaire

• Nutrition et ostéoporose

• Cancer
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Prévention 

Intérêt dépistage précoce
(à partir de 40-45 ans) et 
plus régulier en fonction 
de la maladie initiale



Prévention 

• Intérêt des Handiconsult





Dispositifs de prise en charge

• Foyer d’hébergement, foyer de vie ou occupationnel 
• Intervention de services extérieurs au sein de la structure : SSIAD ou HAD

• Institution : problématique du vieillissement en MAS ou FAM
• Création d’unités spécifiques au sein de la structure
• Intervention de services extérieurs au sein de la structure : HAD

• EHPAD : peu adaptées
• PHV plus jeunes (62 ans vs 77 ans)
• PHV avec plus de déficiences intellectuelles que physique 
• Peu de formations des professionnels en EHPAD sur le handicap préexistant
• Mais dérogations possibles pour parents en perte d’autonomie + enfants
• Mais il existe des EHPAD spécialisées !! l'unité de vie dédiée aux personnes 

handicapées à l’EHPAD de Bouvigny-Boyeffle

https://www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr/vivre-dans-un-ehpad/prevention-accompagnement-et-soins/une-unite-de-vie-dediee-aux-personnes-handicapees-a-lehpad-de-bouvigny-boyeffles-reportage




Quelques situations particulières



Vieillissement des personnes avec un TC

• En France : 120 000 TC / an

• 1ère cause de handicap sévère chez les < 45 ans

• Handicap moteur et/ou cognitif et/ou psychiatrique chronique

Loeuillet. Gerontologies et Société. 2019; Putnam et al. Handbook on ageing with disability. 2023



Vieillissement des personnes avec un TC

• Trois types de vieillissement de la personne TC : 
• un vieillissement pathologique : apparition d’un processus neuro-évolutif 

• plus précoce

• plus fréquent : trouble neuro-évolutif toute cause TC modéré/sévère HR 1,35-3,77; léger 
1,2-3,3

• Modéré/sévère : MA> MP

• Léger : MP? 

• un vieillissement accéléré

• un vieillissement standard

Klein. The Journal of Nervous and Mental Disease. 1996; Loeuillet. Gerontologies et Société. 2019; Putnam. Handbook on ageing
with disability. 2023; Brett. Biol Psychiatry. 2023



Vieillissement des personnes avec un TC

Griesbach. Journal of Neurotrauma. 2018



Vieillissement des personnes avec un TC

Sendroy-Terrill. Arch Phys Med Rehabil. 2010



• Étude transversale

• 18-68 ans

• Polyhandicap : déficiences motrice et intellectuelle sévères

• 4 centres de rééducation, 9 FAM/MAS, 1 service de neurologie





Patients âgés moins bien pris en charge => agisme ? 



Oakeshott.Dev Med Child Neurol. 2010

Taux de mortalité dans la 
cohorte de spina : X 10 (26% 
versus 2%)
Survie médiane : 28,5 ans

Cohorte spina : suivi sur 40 ans (/5 
ans), 117 MMC (50 hommes) nés 
entre 1963-1971, opérés entre J0 
et J2 de vie

UK 1967 cohort : population 
générale née en 1967

Espérance de vie dans 
les myéloméningocèles



Oakeshott.Dev Med Child Neurol. 2019

Cohorte spina : suivi sur 50 ans (/5 
ans), 117 MMC (50 hommes) nés 
entre 1963-1971, opérés entre J0 
et J2 de vie

Survie à 50 ans : meilleure chez les 
personnes avec une sensibilité à la 
piqûre au-dessous du genou 54 % 
vs 22 %

Causes de décès: cardio-respi
(33%) ; neuro (30% : 
hydrocéphalie ; infection du SNC ; 
épilepsie) ; uro (28%) ; et autres 
(9% : inhalation; mort subite du 
nourrisson; purpura 
thrombocytopénique; K du col de 
l'utérus ; mélanome; septicémie).
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Résultats 

6

• 1736 patients avec MMC entre 1973 et 2021

• Répartition équilibrée H/F  

• Hydrocéphalie congénitale fréquente 

• Niveau médullaire souvent non mentionné

Description population



Résultats 
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Taux de mortalité et analyse de survie 

• Taux de mortalité 21,8%

• Surmortalité < 1an chez l’ensemble de la population (13%)



Résultats 
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Taux de mortalité et analyse de survie • Régression mortalité première semaine et < 

1an entre 70’s et 2010’s

• Mortalité enfance et adolescence similaire 

selon les décennies 

• Tendance surmortalité > 30ans chez patients 

70’s et 80’s



Résultats 
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Causes de mortalité selon l’âge 

• Infections +++ (Pneumonie < 40ans et

septicémie > 40ans)

• Complications hydrocéphalie

• Suicides , abus de substance

• Cancer de la vessie (3 patients > 30ans)

• Insuffisance rénale (3 patients)

• Evènement cardio-respiratoire > 40ans

• …



Résultats 
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Causes de mortalité selon l’âge 



Résultats 

14

Standardized Mortality Ratio (SMR) pour suicide et néoplasie 

• Risque de mortalité (par suicide, abus de substance et par néoplasie vésicale) plus élevé dans la population 

MMC que celui de la population générale



Comorbidités dans les dysraphismes

Secondaires à la malformation

• Incontinence urinaire/fécale et rétention urinaire/constipation

• Maladie rénale chronique

• Déformations orthopédiques (pieds, scoliose)

• SAOS

• Epilepsie

• Déficience intellectuelle

• Douleur

Sattoe. Front Neurol. 2023; Roach. Clin Orthop Relat Res. 2011  



Comorbidités dans les dysraphismes

Non strictement secondaires à la malformation

• HTA

• Obésité : enfance = 18% , adolescence = 8 %, adulte =37%

• Pathologies ostéo-articulaires

• Dépression 

Sattoe. Front Neurol. 2023; Lidal. Disabil Rehabil. 2022;  Dosa. Disabil Rehabil. 2009



Vieillissement musculo-ostéo-articulaire

• Clinique : dégradation progressive de la marche à partir de 40-50 ans

• Littérature : 





Purpose: To study physical function perspectives in persons with spina bifida (SB) aged ≥50 years. In relation to this, we also wanted to survey 
participation perspectives, health issues and health services usage.

Methods: We used predefined fixed questions to interview community-dwelling adults with SB in Norway. Physical function assessments included Timed 
Up and Go, the Six Minute Walk Test, and BMI was calculated. Descriptive statistics were used, and logistic regression was performed to study variables 
associated with community walking.

Results: Eighteen women and twelve men, twenty-four of them without hydrocephalus, participated in the study. Their mean age was 57.5 years (range 
51–76). The majority were well-functioning persons, with 53% employed. However, deterioration in ambulation started at a median age of 40 years in 
>80% of the participants. Higher odds for being a community walker were found for sacral SB, BMI < 30, and/or being more physical active per week. 
More than 60% of the study sample used antihypertensive medication, and 43% were obese (BMI ≥ 30). Pain was a commonly perceived health 
problem. About 50% had been through a comprehensive SB-specific health evaluation in adulthood.

Conclusion: The striking results on obesity, hypertension, pain and deterioration in ambulatory function in middle-aged and elderly SB cases call for 
action. Our findings elucidate the importance of prevention and clinical follow-up throughout the lifespan, even in well-functioning SB cases.

Implications for rehabilitation

Weight-management and interventions to reduce hypertension are issues that need attention in follow-up and as part of secondary rehabilitation in spina 
bifida.

Early deterioration in ambulatory function and pain in spina bifida are target areas for multidisciplinary secondary rehabilitation, and should adequately 
focus on maintaining or improving “real-life” functioning performance.

Neurogenic bowel and fecal incontinence are important in relation to social participation in ageing spina bifida.

Rehabilitation programs and research should take the level of cele and hydrocephalus into account.





Cohorte : suivi sur 50 ans (/5 ans), 117 
MMC (50 hommes) nés entre 1963-
1971, opérés entre J0 et J2 de vie

Personnes capables de marcher au 
moins 50 mètres : 51 % à  9 ans, 50 % à 
18 ans, 33 % à 25 ans, 30 % 30 ans, 30 
% à 35 ans, 30 % à 40 ans, 31 % à 45 ans 
et 27 % à 50 ans. 





Enquête 1000 voices

Royaume Uni, 2 vagues en 2019 2020

Membres de Shine Charity avec spina bifida > 25 ans

Questionnaire par en ligne + voie postale comprenant 77 questions : 

- A propos de vous; de votre spina bifida

- Vous et la conduite; le travail

- Vos conditions de vie

- Votre mobilité et vos mouvements

- Vos antécédents médicaux : peau et tissus ; Chiari II; réattache; reins, vessie et 
intestins ; l'apnée du sommeil ; 

- Vous et la douleur

- Questions spécifiques au sexe

- Vous et les soins de santé ; admissions hospitalières



1281 réponses
1082 
questionnaires 
analysables 
64 % de femmes



Niveau lésionnel

75 % < L1



Mobilité

Age médian utilisation FRE : 
37 ans

40% 
marche à 

l’ext

15 % 
marche 

intérieure
45 % 
FRM -
FRE



Mobilité - évolution

75 % déclarent un changement de 
leur mobilité au fil du temps

78 % rapportent une dégradation

Age médian du changement : 35 ans

Raisons invoquées : douleur, 
problèmes d'équilibre, âge, 
détérioration, opérations 
chirurgicales, arthrose, perte de 
sensibilité, faiblesse, chutes, prise 
de poids et escarres





Vieillissement des aidants

Enquête sur les groupes spina 
facebook aux USA

503 participants, 408 réponses 

Aidants : 43±10,3 ans, 96% de 
femmes, mariées à 79%, 92% 
mères des patients (10,3 ans), 
34 % avaient un job à temps 
plein

Sadighian. Urology. 2022



En conclusion 

• Amélioration généralisée de l’espérance de vie chez les PSH, à 
l’exception des populations de personnes en situation de handicap 
par troubles psychiques

• Peu de cohortes de PSH disponibles

• Comorbidités surajoutées aux déficiences liées à la maladie initiale : 
handicap surajouté

• Vieillissement semble plus précoce 

• Peu d’accès aux soins de prévention : levier d’action, dépistage plus 
précoce des fragilités


