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I/ INTRODUCTION  

            I.1 A PROPOS DU HANDICAP EN FRANCE 

I.1.1 QUELQUES DEFINITIONS 

• L’enfance 

Les Nations Unies ont élaboré une définition de l'enfant pour que tous les pays ayant ratifié la 

Convention internationale des Droits de l'enfant (1) partagent la même référence, c'est l'article 

n° 1 de la Convention : « Un enfant s'entend de tout être humain âgé de moins de dix-huit ans, 

sauf si la majorité est atteinte plus tôt en vertu de la législation qui lui est applicable». 

• Le handicap 

S’entendre sur le mot handicap n’a pas été simple d’autant que la reconnaissance du 

handicap est nouvelle. Le vocabulaire s’est modifié selon les époques en même temps que le 

regard de la société sur le handicap. Les différentes appellations utilisées soulignent le 

manque : déficient, infirme, mutilé, personne dépendante, à mobilité réduite… 

C’est seulement après la guerre 1914-1918 que les mutilés de la guerre puis les 

accidentés du travail ont demandé une réparation de leurs préjudices mettant à jour la notion 

d’handicap. 

Le dictionnaire définit le handicap comme un désavantage résultat d’une déficience, 

ou d’une incapacité qui constitue un désavantage social… 

On peut noter qu’à l’origine, le mot handicap désigne un désavantage imposé au 

meilleur des concurrents, pour égaliser les chances. Le mot provient de l’anglais HAND IN 

CAP «  main dans le chapeau » désignant un terme de jeu. Comme l’explique KORFF-

SAUSSES (2) dans son ouvrage Le miroir brisé : «  De par son origine, le handicap n’indique 

pas tant le rejet de celui qui est écarté de la norme, mais au contraire implique l’idée d’une 
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égalisation des chances par un système de compensations, en donnant une charge 

supplémentaire aux meilleurs afin de limiter leurs performances ».   

La Classification Internationale des Handicaps a été publiée par l’Organisation mondiale 

de la santé (OMS) en 1980 avec comme sous titre  «  Manuel de classification des 

conséquences des maladies » (3). Les maladies étaient ici entendues dans un sens large 

incluant accident et traumatisme, suite pathologique de grossesse, malformation congénitale. 

Ces conséquences sont organisées en 3 niveaux : 

�� La déficience liée à toute perte, altération ou dysfonctionnement d’une partie du corps 

ou du cerveau. 

�� L’incapacité, conséquence de la déficience sur l’activité quotidienne. 

�� Le désavantage, conséquence de l’incapacité qui limite ou empêche un individu de 

jouer les rôles sociaux auxquels il aspire. 

L’une des principales critiques faite à l’encontre de cette classification était de ne pas prendre 

en compte l’environnement de la personne, facteur potentiellement aggravant du handicap. 

Une seconde classification, la Classification Internationale du Fonctionnement du 

handicap et de la santé, la CIF est parue en 2001 (4). En effet, la grille d’évaluation qui 

découle de cette classification s’est donnée pour objectif de décrire avec neutralité le 

fonctionnement humain. Elle comporte deux parties principales, fonctionnement et handicaps, 

facteurs contextuels : 

�� La première partie se concentre sur les fonctions organiques (mentales, sensorielles, 

voix, parole,…), la structure anatomique (yeux, oreilles, système cardio-vasculaire, 

immunitaire, respiratoire,…) ainsi que sur les activités de la vie quotidienne et la 

participation à la vie sociale de la personne. 
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�� La seconde partie se propose d’analyser et de recenser les facteurs environnementaux 

(facteurs extérieurs pouvant affecter le fonctionnement et le handicap de la personne) 

ainsi que les facteurs personnels (âge, personnalité, niveau d’instruction…) 

La Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé pour 

enfants et adolescents (CIF-EA) est la traduction française de l’International Classification of 

Functioning, Disability and Health, Children and Youth version (ICF-CY) publiée  en 2007 

par l’OMS (4). 

Dérivée de la CIF,  la CIF-EA s’appuie sur le même cadre conceptuel du fonctionnement 

humain, qui définit le handicap comme le résultat des interactions entre les caractéristiques 

physiques, mentales et fonctionnelles propres à la personne et les caractéristiques de 

l’environnement dans lequel elle vit. La CIF-EA est une version intégrale de la CIF à laquelle 

ont été ajoutées des précisions et des catégories descriptives propres à la petite enfance, à 

l’enfance et à l’adolescence. Elle permet d’enregistrer les transformations associées à la 

croissance et au développement physique, psychologique et social, de la naissance à l’âge 

adulte, et les caractéristiques des environnements physiques, humains, culturels, sociaux dans 

lesquels les enfants et les adolescents évoluent au cours des vingt premières années de la vie. 

La CIF-EA constitue un cadre de référence pour les politiques publiques et associatives 

relatives aux handicaps de l’enfance. 

  

 I.1.2 LE CADRE LEGISLATIF 

Au cours des trois dernières décennies, les politiques menées en direction des personnes 

handicapées ont permis le développement de la prise en charge des personnes dans les 

institutions spécialisées. 

En 1975 est créée la première grande législation française concernant le handicap par la 

loi  d’orientation en faveurs des personnes handicapées (5) et de la loi sur les institutions 
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sociales et médicosociales  (6). Elles affirment comme obligation nationale «  la prévention, et 

le dépistage des handicaps, les soins, l’éducation, la formation et l’orientation professionnelle, 

l’emploi, la garantie d’un minimum de ressources, l’intégration sociale et l’accès au sport et 

aux loisirs des mineurs, des adultes, handicapés physiques, sensoriels ou mentaux. » La 

personne handicapée est ainsi reconnue comme citoyenne et doit bénéficier de l’attention de 

la société. Elle se voit classée dans des « familles » (handicap physique, sensoriel, ou mental) 

La loi sur l’insertion professionnelle et l’emploi  (7) du 10 juillet 1987 et la loi du 2 janvier 

2002 sur la rénovation de l’action sociale et médico-sociale (8) viennent compléter le 

dispositif législatif. 

 

La loi sur le handicap n° 2005-102 du 11 février 2005, pour l’égalité des droits et des 

chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées (9), modifie 

profondément la loi de 1975 et les textes qui l’ont complétés jusqu’en 2002. La priorité est 

désormais donnée au maintien à domicile des personnes qui le peuvent. Après de longs 

débats, la définition du handicap associe l’aspect environnemental à l’aspect médical 

personnel. On ne parle plus de l’handicapé mais de « la personne en situation d’handicap ». 

On se rend compte qu’une personne ayant une difficulté à se déplacer ne peut vivre son 

handicap de la même façon selon qu’elle habite au cinquième étage sans ascenseur dans une 

ville non aménagée que dans un appartement au rez de chaussée dans une ville aménagée. 

Ainsi au sens de cette loi,  constitue un handicap « toute limitation d’activité ou restriction de 

participation à la vie en société subie par son environnement par une personne en raison d’une 

altération substantielle durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, 

sensorielle, mentales, cognitives, ou psychiques, d’un poly handicap ou d’un trouble de santé 

invalidant». Cette loi transforme radicalement la prise en charge de l’enfant handicapé. Elle 



28 
 

vise notamment à assurer l’accès systématique des enfants handicapés aux institutions 

ouvertes à l’ensemble de la population, et leur maintien dans un cadre de vie ordinaire.  

 

Parmi les grands changements apportés par la loi de 2005, la Prestation de Compensation 

du Handicap (PCH) qui est destinée à couvrir l’ensemble des charges que le handicap 

concerne (aide humaine, aménagement logement, surcoût transport…). Jusqu’en 2008 seuls 

les adultes en bénéficient. Comme indiqué dans le rapport de la Direction Régionale des 

Affaires Sanitaires et Sociales (DRASS) en 2008 (9), à titre transitoire, les enfants handicapés 

continuent de relever de l’Allocation d’Education Spéciale (AES) rebaptisée Allocation 

d’Education des Enfants Handicapés (AEEH). Au niveau national, la création de la Caisse 

Nationale Solidarité Autonomie (CNSA) qui gère l’ensemble des crédits consacrés à la prise 

en charge de la dépendance et à la politique de compensation du handicap est un gage de 

cohérence.  

La loi rénove également les institutions du handicap. Si auparavant, les parents devaient 

traiter avec la Commission Départementale d’Education Spéciale (CDES) puis à sa majorité 

avec la Commission Technique d’Orientation et de Reclassement Professionnel (COTOREP) 

au risque que les informations se transmettent mal d’une commission à l’autre, ils disposent 

maintenant d’un guichet unique la Maison Départementale des Personnes Handicapées 

(MDPH). Celle-ci est chargée dans chaque département de l’accueil, de l’information, de 

l’accompagnement, et du conseil des personnes handicapées. Elle est placée sous la 

responsabilité des Présidents de Conseils Généraux et vise à favoriser une écoute et des 

réponses de proximité.  
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I.1.3 LA MAISON DEPARTEMENTALE DES PERSONNES HANDICAPEES 

• Les missions de la MDPH 

• Elle informe et accompagne les personnes handicapées et leurs familles dès l’annonce du 

handicap et tout au long de son évolution. 

• Elle met en place et organise l’équipe pluridisciplinaire qui évalue les besoins de la personne 

sur la base du projet de vie et propose un plan personnalisé de compensation du handicap. 

• Elle assure l’organisation de la Commission des droits et de l’autonomie des personnes 

handicapées (CDAPH) et le suivi de la mise en œuvre de ses décisions, ainsi que la gestion du 

fond départemental de compensation du handicap. 

�� Elle reçoit toutes les demandes de droits ou prestations qui relèvent de la compétence 

de la CDAPH. 

�� Elle organise une mission de conciliation par des personnes qualifiées. 

�� Elle assure le suivi de la mise en œuvre des décisions prises grâce à une équipe 

pluridisciplinaire constituée de médecins, d’ergothérapeutes, de psychologues, de 

spécialistes du travail social, de l’accueil scolaire ou de l’insertion professionnelle. 

�� Elle évalue les besoins de compensation de la personne handicapée sur la base de son 

projet de vie. 

• Elle organise des actions de coordination avec les dispositifs sanitaires et médico-sociaux et 

désigne en son sein un référent pour l’insertion professionnelle. 

• Elle met en place un numéro téléphonique pour les appels d’urgence et une équipe de veille 

pour les soins infirmiers. 

 

• Les compétences de la MDPH 

La MDPH associe toutes les instances impliquées actuellement dans l’accompagnement des 

personnes handicapées : le Conseil Général, la Direction Départementale des Affaires 
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Sanitaires et Sociales (DDASS), la Direction Départementale du Travail, de l’Emploi et de la 

Formation Professionnelle (DDTEFP), la Caisse d’Allocations Familiales (CAF), la Caisse 

Primaire d’Assurance Maladie (CPAM) et l’inspection académique. D’autres organismes 

peuvent être associés. Comme expliqué dans le rapport de la DRASS en 2008 (10), les 

équipes de la COTOREP, des CDES et des Sites pour la Vie Autonome (SVA) sont 

aujourd’hui regroupés au sein des MDPH. 

 

I.2.4   LA DIFFICULTE D’ETABLIR DES STATISTIQUES FIABLES 

Il est très difficile de dénombrer les personnes en situation de handicap car cela dépend 

des définitions retenues et de la limite donnée pour considérer qu’une déficience est 

handicapante ou seulement une gêne mineure. Dans le rapport de PLAISANCE en 2005 (11), 

il est mis en avant que les données actuellement disponibles sur les personnes en situation de 

handicap sont insatisfaisantes. De l’avis de plusieurs rapports d’experts, elles sont mal 

coordonnées, dispersées, issues de diverses sources officielles. Selon la formule du rapport de 

la Cour des Comptes au Président de la République « La vie avec un handicap » (12), la 

difficulté des dénombrements statistiques sur les personnes handicapées ne tient pas 

seulement à la définition des publics, mais aussi à « la multiplicité des administrations 

concernées ». Le rapport note que le dispositif statistique est  « éclaté » et, de plus, qu’il est   

«doté de moyens faibles ».  

 

Pourtant, à partir de 1998, l’INSEE a lancé une grande enquête dite « Handicaps, 

incapacités, dépendance (HID) » (13), destinée pour la première fois à fournir des données de 

cadrage portant sur l’ensemble de la population concernée. P. MORMICHE, membre du 

groupe de travail sur le projet HID (14) précise que l’opération « visait à mesurer le nombre 

des personnes handicapées ou dépendantes, évaluer les flux d’entrée et de sortie en incapacité, 
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relever la nature, la quantité et l’origine des aides existantes ainsi que les besoins non 

satisfaits ». Elle envisageait aussi toutes les dimensions du handicap, selon les distinctions de 

la CIH entre le niveau de la déficience, celui des incapacités et celui des désavantages 

sociaux.  

L’enquête de MORMICHE (14) révèle que 2.3 millions de personnes vivant à leur domicile 

perçoivent une allocation une pension ou un autre revenu en raison d’un handicap ou 

problème de santé. Plus de 5 millions de Français disent bénéficier d’une aide régulière pour 

accomplir les taches quotidiennes. 

Un rapport réalisé par un groupe de travail de l’Ecole Nationale d’Administration (ENA) 

intitulé «  La prise en charge des enfants handicapés en France » (15) paru en  juillet 2006 

estime à 270 000 le nombre d’enfants atteints d’un ou plusieurs handicaps, soit un taux de 

prévalence de 17.1 pour mille enfants. La méthode de calcul différente de celle des enquêteurs 

de l’INSEE dont ce rapport pointe par ailleurs les travers, retient aussi 13 000 enfants laissés 

pour compte en marge du système institutionnel et donc des recensements statistiques. 

 

Selon l’étude de la DREES sur l’activité des CDAPH en 2006 (16), les CDAPH ont rendu 

286 100 décisions pour 192 800 enfants handicapés et 57 500 avis. 162 000 enfants ont 

bénéficié de l’AEEH. Les commissions ont approuvé 129 500 orientations vers des 

établissements scolaires, médico-sociaux et vers des Services d’Education Spécialisée et de 

Soin à Domicile (SESSAD) et elles ont décidé de 16 500 attributions d’un auxiliaire de vie 

scolaire. Les commissions ont accordé 20 200 cartes d’invalidité en 2006, un nombre 

d’accords stable par rapport à 2002, tandis que les rejets ont doublé depuis cette date.  

4 300 recours gracieux ont été enregistrés, un chiffre comparable au taux de recours avant 

la réforme de 2002. 



32 
 

En 2006, 162 000 enfants ont bénéficié de l’AEEH, anciennement appelé AES, soit une  

 

augmentation de 3 % par rapport à 2005. 45 % d’entre eux ont perçu un complément à 

l’allocation de base et 6 % ont bénéficié de la mise en place de la majoration pour parent 

isolé. 

I.1.5   LES DIFFERENTES STRUCTURES D’ACCUEIL POUR ENFANTS  

HANDICAPES 

 

Comme signalé dans le rapport de PLAISANCE (11), on peut distinguer les lieux 

« ordinaires » et les lieux « spécialisés » dans l ‘accueil de l’enfant en situation de handicap. 

Les lieux ordinaires sont évidemment les institutions et services d’accueil de l’enfance en 

général : crèches, haltes-garderies, écoles maternelle, primaire et secondaire. Cependant la 

distinction ne peut être aussi rigide dans la mesure où les lieux ordinaires pratiquent 

l’intégration d’enfant en situation d’handicap. Tous les spécialistes insistent sur le rôle de 

pivot des Centres d’Action Médico Sociale Précoce (CAMSP), dont le champ d’action 

concerne les enfants de 0 à 6 ans. Quant aux SESSAD, ils peuvent en principe s’adresser aux 

enfants de 0 à 20 ans. 

 

Les CAMSP ont été définis par la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées 

du 30 juin 1975 (5) et par le décret de 15 avril 1976 (17), mais ils ne relèvent pas de la tutelle 

de l’Etat. Ils sont agréés à la fois par les Conseils Généraux et par l’assurance maladie. Ils 

comportent trois volets d’action : la prévention, le dépistage, la prise en charge précoce. Leur 

vocation est d’être polyvalents, c’est-à-dire de s’adresser à tous les types de handicaps, mais 

certains ont un public plus délimité, par exemple, les enfants sourds à Paris. La prise en 

charge s’effectue sous forme de cure ambulatoire, avec une équipe pluridisciplinaire. Ils se 
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situent à l’interface du secteur sanitaire et du secteur médico-social, tout en orientant leur 

action vers l’intégration de l’enfant dans les structures ordinaires (crèches, écoles 

maternelles…). Les structures en aval sont les services d’aide du type SESSAD et les Instituts 

Médico Educatifs (IME), il existe  aussi des possibilités d’accueil dans le cadre scolaire à 

l’école élémentaire (CLIS ou classe ordinaire).  

 

Les SESSAD sont régis par les annexes XXIV du décret du 27 octobre 1989 (18). 

L’intervention de ces services auprès de tel ou tel enfant est soumise, contrairement aux 

CAMSP, à l’avis de la CDES remplacée par la CADPH depuis la création des MDPH en  

2005. Les SESSAD peuvent être rattachés à un établissement ou être autonomes. Leur action 

est orientée, selon les âges, vers la prise en charge précoce de la naissance à 6 ans, ou, pour 

les enfants plus âgés, vers l’intégration scolaire et l’acquisition de l’autonomie. Ils peuvent 

être spécifiques d’une déficience.  

 

Dans l’étude de la DRESS sur les structures prenant en charge l’enfant handicapé en 2006 

(19) :  

�� Au 31 décembre 2006, on compte 106 642 places dans les établissements 

médicosociaux pour enfants ou adolescents handicapés et 33 836 places au sein des 

SESSAD qui ont vocation à intervenir sur le lieu de vie ordinaire des enfants.  

�� Le nombre de places de SESSAD a fortement augmenté entre 2001 et 2006 (+48 %) 

mais pas celui des établissements, témoin du renforcement de la politique visant à 

favoriser le maintien des enfants handicapés dans leur milieu de vie. Malgré une 

hausse globale du nombre de places, le nombre d’enfants accueillis reste légèrement 

supérieur au nombre de places proposées dans l’ensemble des structures 

médicosociales pour enfants handicapés (établissements et SESSAD). 
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�� Parmi les enfants accueillis dans ces structures, il y a une majorité de garçons et  de 

déficients intellectuels.  

�� Même suivis en établissement, la plupart de ces enfants voient régulièrement leurs 

parents, soit parce qu’ils vivent chez eux, soit parce qu’ils retournent chez eux le 

week-end.  

�� La part des enfants handicapés non scolarisés a diminué au sein des structures et 

atteint 12 % chez les 6-15 ans. 

��  Enfin, la majorité des enfants ayant quitté une de ces structures en cours d’année a été 

réorientée vers une autre structure médico-sociale. 

 

 

 I.2 LE HANDICAP EN PAYS DE LA LOIRE 

Selon le rapport de DRASS de 2008 (10), avec plus de 3,344 millions d’habitants, au 

recensement de janvier 2004, la région Pays de la Loire a confirmé sa position de 5ème région 

de France en termes de population, avec une progression de population de 0.76 %, supérieure 

à la moyenne nationale (+ 0.58 %). 

Ce dynamisme démographique est dû à:  

��  une natalité relativement élevée, 43 404 naissances en 2003, les Pays de la Loire   

             restent la 2ème région la plus féconde de France après le Nord-Pas-de-Calais 

��  un solde migratoire positif : 41 000 personnes entre 1999 et 2004. 

 

La tranche d’âge 0-19 ans représente 25% de la population totale régionale. Les 

départements de Loire-Atlantique et de Maine-et-Loire ont la population la plus jeune. 

Ils représentent respectivement 36 % et 23 % de cette tranche d’âge. 
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Au 31.12.2007, selon le rapport de la DRASS (10), la région comptabilise 94 

établissements, 19 sections autonomes (sur le plan budgétaire), 8 autres sections rattachées à 

un établissement et 86 services pour la prise en charge des enfants ou adolescents handicapés. 

En ce qui concerne la prise en charge précoce, chaque département compte au moins un 

Centre Médico Psycho Pédagogique (CMPP) et un CAMSP. 

Il existe sur la région 7 CAMSP polyvalents et 2 spécialisés (dont un en Loire- Atlantique et 

un en Maine-et-Loire) au sein desquels une équipe pluridisciplinaire a pour mission le 

dépistage précoce, la cure ambulatoire et la rééducation des enfants de 0 à 6 ans qui présentent 

des déficits sensoriels, moteurs ou mentaux. 

Dans les CMPP, au nombre de 7 dans la région, les familles trouvent à leur disposition 

une équipe pluridisciplinaire chargée du diagnostic et du traitement auprès d’enfants et 

d’adolescents de 3 à 18 ans. 

 

En France, grâce à l’existence des CDES, des études scientifiques ont été menées 

permettant d’évaluer la prévalence des déficiences sévères de l’enfant donnant des 

prévalences comparables, malgré quelques différences de méthode et de territoire 

géographique : la dernière étude de l’Inserm donne un taux de prévalence de 8,5 enfants 

porteurs de handicaps sévères pour mille contre 9,2 pour mille dans le registre de l’Isère 

RHEOP - Registre des Handicaps de l’Enfant et Observatoire Périnatal (enfants âgés de huit 

ans)  ( 20 ). 

Si l’on projette et élargit ce taux à la tranche d’âge des moins de 20 ans dans la région, soit 

869 544 habitants (d’après la dernière estimation INSEE au 1/1/2006), on obtient un effectif 

théorique de 8 000 enfants porteurs de handicaps sévères dans la région et de 716 enfants en 

Mayenne  
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Figure 1 : Effectif théorique d’enfants porteurs de handicaps sévères dans la     

                    région Pays de la Loire (sources : rapport de la DRASS 2008(10))  

 

Une approche partielle du nombre de personnes handicapées peut être faite au travers des 

prestations sociales qui leur sont versées. 

�� l’Allocation d’éducation de l’enfant handicapé (AEEH) remplace l’allocation 

d’éducation spéciale (AES) depuis le 1er janvier 2006. Il s’agit d’une prestation 

familiale destinée à compenser les frais d’éducation et de soins apportés à un enfant 

handicapé. Elle est attribuée par la Commission des droits et de l'autonomie et versée 

par la CAF (Caisse d'allocations familiales) ou la MSA (Mutualité Sociale Agricole). 

En effet, au 31 décembre 2006, 9.2 pour 1000 jeunes de moins de 20 ans sont bénéficiaires de 

l’AEEH dans la région, le taux le plus élevé se situant en Mayenne (11.7) et le plus faible en 

Maine-et-Loire (8.0) 
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Figure 2 : Les structures pour enfants handicapés en Mayenne  
                                (sources :  rapport de la DRASS 2008 (10)) 
 

Les services  

 

Les  établissements 
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Figure 3 : les établissements pour enfants et adolescents présentant  une               
                           déficience  intellectuelle en Pays de la Loire 
                                     (Sources : rapport  de la DRASS 2008 (10) 

  

 

Figure 4 : Les établissements et services pour enfants et adolescents   
               présentant un trouble du comportement en Pays de la Loire 
                                           (Sources : rapport de la DRASS 2008 (10)) 
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Figure 5 : Les établissements et services pour enfants et adolescents    
           présentant une déficience motrice en pays de la Loire. 
                                        (sources : rapport DRASS 2008 (10)) 

 

 
 
Figure 6 : Les établissements et services pour enfants et adolescents   
                            polyhandicapés en  pays de la Loire. 
                                       (Sources : rapport de la DRASS 2008 (10)) 
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Figure 7 : Les établissements et services pour enfants et adolescents ayant   
                              une déficience sensorielle en pays de la Loire 
                                                 (sources : rapport de la DRASS 2008 (10)) 
 
 

 

 

 
Figure 8 : Répartition des CAMSP et CMPP en pays de la Loire 
                                        (Sources : rapport de la DRASS 2008 (10)) 
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I.3  LES BESOINS DES PARENTS DANS LA PRISE EN CHARGE DE LEUR  

       ENFANT HANDICAPE. 

Que leurs enfants soient institutionnalisés ou gardés à domicile, les parents jouent un 

rôle primordial dans la prise en charge de leur enfant handicapé. C’est pourquoi il est 

important de cerner les besoins de ces parents pour y répondre de la meilleure façon qu’il soit. 

Ces derniers ont été définis par BAILEY et SIMEONSSON (21) dans leur  questionnaire le 

« Family Needs Survey » réalisé dès 1988. En 2007 en se basant sur ce questionnaire 

PALISANO (22) complète ce travail. 

Ces travaux ont permis de dénombrer plusieurs types de besoins: 

�� besoin d’information sur l’handicap, les soins et les services 

�� besoin de soutien 

�� besoin d’éducation auprès de la population pour mieux comprendre le handicap 

�� besoins de services communautaires 

�� besoin financier 

�� besoin d’aide pour le fonctionnement familial. 

Pour faire face à ces besoins les parents sont amenés à faire appel à des personnes de 

disciplines différentes au sein des professionnels de santé. 

 

I.4  EVOLUTION DE LA RELATION AVEC LE MEDECIN 

Selon MOUMJID-FERDJAOUI et CARRERE (23), la relation médecin patient fait l’objet 

d’une littérature de plus en plus abondante orientée vers l’évolution du rôle du patient. En 

effet, le modèle paternaliste originel est progressivement remplacé dans les sociétés 

occidentales par le modèle de la décision partagée (shared decision making model).  
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I.4.1 Evolution de la relation médecin patient en France 

Depuis la fin des années 80, la révolution des technologies de l’information se traduit 

par l’avènement d’une société de l’information, dans laquelle l’information médicale devient 

de plus en plus accessible. Il convient de viser une évolution qui permette de passer du 

consommateur de soins au citoyen responsable. Le Comité Consultatif National d’Ethique 

(CCNE) préconise que la relation médecin patient évolue vers le partage d’information. Cette 

évolution est d’ailleurs stimulée en France depuis le début des années 80 par des associations 

de malades ou de parents (Union Nationale des Associations de Parents d’Enfants Inadaptés, 

Association des Paralysés de France…) 

L’évolution de la relation médecin patient s’est accompagnée d’une prolifération de textes 

officiels :  

�� La loi Huriet de 1988 (24) qui stipule que le patient doit recevoir une information 

précise et qu’il peut retirer son consentement à tout moment. 

�� Le code de déontologie médicale de 1995 (25) souligne dans article 35 alinéa que le 

médecin doit à la personne qu’il examine soigne ou conseille, une information loyale 

claire et appropriée sur son état…tient compte de sa personnalité et veille à leur 

compréhension.   

�� La charte du patient hospitalisé 1995 (26) stipule que les établissements doivent veiller 

à ce que l’information médicale et sociale des patients soit assurée et que les moyens 

mis en œuvre soient adaptés aux éventuelles difficultés de communication ou de 

compréhension des patients. 

Tous ces textes font référence à l’information du patient et dans une moindre mesure au 

partage de décision. Mais le modèle d’interaction est multiple. 
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 I.4.2 Divers modèles de relation  

Dans leur typologie de modèles de la décision clinique, CHARLES  (27)  dégage 3 

critères: l’échange d’information, le  processus de délibération et la décision. Le modèle de 

décision partagée est alors défini comme un échange bilatéral où le médecin transfère ses 

connaissances au patient et le patient fournit de l’information sur ses préférences. La 

délibération se rapportant à la discussion se caractérise par l’interaction, et la décision 

implique deux décideurs : le patient et le médecin. 

Défini de la sorte, le modèle de la décision partagée est le modèle intermédiaire entre 

le modèle du patient décideur et le modèle du médecin décideur (23). 

Dans le modèle du patient décideur, l’échange est unilatéral, il n’y a pas de 

délibération car la décision est prise par le patient en fonction de ses préférences, sur la base 

que lui a fourni le médecin. En conséquence le patient est seul décideur, le médecin joue le 

rôle d’un conseiller technique. 

 Au contraire, dans le modèle médecin décideur, la décision est prise par le médecin. 

Mais on distingue le modèle paternaliste et le modèle du médecin « parfait agent du patient ». 

Selon CHARLES (27), dans le modèle paternaliste, l’échange est unilatéral dans le sens du 

médecin vers le patient, il n’y a aucune délibération, le médecin prend seul la décision. Dans 

le modèle du médecin « parfait agent du patient », le médecin utilise ses connaissances pour 

prendre la décision en adoptant le point du vue du patient. Ainsi l’échange est unilatéral du 

patient vers le médecin, le patient délègue la décision au médecin et la difficulté réside dans le 

fait d’encourager les médecins à découvrir les préférences du patient.  
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I.4.3 Un désir d’information du patient 

La littérature est unanime sur ce point, les patients désirent être informés. Cependant 

le rôle qu’ils souhaitent jouer dans la prise de décision est flou. Ce dernier constat résulte 

notamment de la multiplicité des modalités d’interactions médecin patient. Le désir 

d’information ne se traduit pas toujours par un désir de participation à la décision médicale.   

 

Le handicap concerne de nombreuses familles en France. Les chiffres de la CNAF au 

31/12/2007 sont éloquents. En Mayenne 11.7 jeunes de moins de 20 ans sur 1000 sont 

bénéficiaires de l’AEEH. Dès la découverte de l’handicap, lors de l’annonce une longue 

histoire commence entre l’enfant, ses parents et les professionnels de santé. Cette relation où 

plusieurs professionnels sont concernés, se poursuivra tout au long de la vie de l’enfant. 

Depuis deux décennies les relations des patients et du monde médical ont évolué, les 

lois facilitent l’accès à l’information pour les patients. Sont apparues des relations d’échange 

avec des décisions partagées, le modèle paternaliste n’est plus le seul. La relation des parents 

d’enfants handicapés aux professionnels de santé se situe dans ce contexte. Le propos de notre 

thèse est d’étudier la qualité de cette relation parents professionnels de santé, au travers d’une 

enquête qualitative. La qualité de cette relation influence la réponse aux besoins des parents et 

par la même conditionne la prise en charge de ces enfants. 
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II  OBJECTIFS DE L’ETUDE 

 

Les besoins des enfants handicapés et de leurs parents concernent les soins, le soutien, 

l'information sur l'handicap, son évolution, les moyens de sa prise en charge (21, 22). Les 

parents rentrent en relation avec des professionnels de santé de disciplines différentes 

entraînant la nécessité d'une coordination. La relation qui se crée entre parents et 

professionnels est-elle pertinente pour répondre au mieux à ces besoins ? 

  

Pour répondre à cet objectif, nous nous sommes posés deux questions de recherche :  

1- Quelle perception les parents ont-ils de leur relation actuelle? 

2- Comment imaginent-ils une relation idéale susceptible de répondre à leurs besoins ? 
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III /  MATERIEL ET METHODES. 
 
      III.1 TYPE D’ETUDE . 
      

   Notre étude s’intègre dans une démarche qualitative. Elle a consisté en la réalisation puis 

l’analyse d’entretiens semi dirigés, conduits auprès de parents d’enfants handicapés, tout 

handicap confondu. Sont exclus cependant, les troubles des apprentissages. En effet, nous 

avons volontairement choisi de ne pas aborder le sujet de la scolarisation car il a fallu limiter 

notre étude. 

 
      III.2 /  METHODOLOGIE DE SELECTION DES PARENTS INTERROGES . 
 

Nous avons interrogé des parents d’enfants handicapés de 0 à 18 ans. 

Le nombre des participants a été volontairement limité, notre objectif n’étant pas de recueillir 

un échantillon représentatif. L’accent a été mis sur la qualité de l’échange. Nous avions prévu 

initialement une vingtaine d’entretiens. 

Devant le phénomène de saturation théorique, c’est-à dire quand l’ajout de nouvelles données  

ne sert plus à améliorer la compréhension du phénomène étudié, nous avons limité les  

entretiens. Dans notre étude, la saturation théorique est survenue aux environs du vingtième 

entretien. Néanmoins nous avons effectué vingt-quatre entretiens afin de vérifier ce seuil 

saturation et par respect envers les parents ayant accepté de nous recevoir, les rendez-vous 

ayant été fixés à l’avance, nous les avons tous analysés. 

Pour recruter les parents, nous avons commencé par contacter téléphoniquement tous les 

parents d’enfants handicapés de 0 à 18 ans suivis au cabinet dans lequel nous remplaçons 

depuis novembre 2009.  
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Présentation téléphonique standardisée :   

« Je suis Mlle Gaëlle LOSSON, médecin généraliste remplaçant. Dans le cadre de ma thèse, 
j’effectue un travail sur les attentes des parents d’enfants handicapés  vis-à-vis des 
professionnels de santé. L’objectif de cette étude sera d’améliorer la relation Parents / 
Professionnels de santé afin de mieux répondre aux besoins des parents. Je souhaiterais vous 
rencontrer pour un entretien d’une trentaine de minutes, qui sera enregistré et utilisé de 
manière anonyme dans mon travail de recherche. » 
 

Nous avons également sollicité l’aide du CAMSP de Laval, du SESSAD-APF de Laval, et de 

l’institut Handas de Laval. Ces 3 structures, de par leur rayonnement départemental, et leurs 

missions respectives, nous ont permis d’élargir notre recrutement. Ainsi nous avons rencontré 

respectivement la directrice du CAMSP, la directrice du SESSAD-APF, le médecin et 

l’infirmière de l’institut Handas. Nous leur avons confié des lettres de sollicitation à envoyer 

aux parents d’enfants suivis dans leurs structures. (Annexe 1). Dans un souci d’anonymat, il 

ne nous a pas été possible d’avoir accès à tout leur répertoire de parents et les secrétaires se 

sont chargées d’envoyer nos lettres. Cinquante deux lettres ont été déposées au SESSAD - 

APF,   trente lettres au CAMSP et trente lettres à l’institut Handas. 

 

Devant le peu de réponses obtenues initialement, nous avons également décidé de contacter 

nos collègues médecins généralistes exerçant dans un périmètre de 10 km. Nous leur avons 

demandé de nous mettre en relation avec des parents d’enfants handicapés. 

 

Présentation téléphonique standardisée : 

« Je suis Mlle Gaëlle LOSSON, médecin généraliste remplaçant. Dans le cadre de ma thèse, 
j’effectue un travail sur les attentes des parents d’enfants handicapés  vis-à-vis des 
professionnels de santé. L’objectif de cette étude sera d’améliorer la relation Parents / 
Professionnels de santé afin de mieux répondre aux besoins des parents. Je souhaitais savoir 
si dans votre patientèle, il y aurait des parents d’enfants handicapés susceptibles de 
participer à mon étude. Je souhaiterais les rencontrer pour un entretien d’une trentaine de 
minutes, qui sera enregistré et utilisé de manière anonyme dans mon travail de recherche. » 
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       III.3    METHODOLOGIE D’ENTRETIEN.  
 
                  III.3.1  CHOIX DE L’ENTRETIEN SEMI DIRIGE . 
  
        Le recueil de données a été effectué au moyen d’entretiens semi dirigés. A la différence 

du questionnaire dont le but est de recueillir des données chiffrées, à l’aide d’un outil 

anonyme auprès d’un grand nombre de personnes, l’entretien recherche une information 

personnalisée approfondie (qualitative) dans un face à face (28). Un entretien semi dirigé est 

caractérisé par l’existence d’un guide d’entretien. Celui-ci définit de manière préalable des 

thématiques à aborder lors de la discussion (29). 

 

 
                  III.3.2  REALISATION DU GUIDE D’ENTRETIEN  
 

                   III.3.2.1  Première partie du guide d’entretien : Présentation. 
 
 Nous avons intégré à la première partie du guide une phase d’établissement de la relation 

enquêteur/enquêté. Cette prise de contact est nécessaire avant le démarrage de l’entretien 

proprement dit, pour motiver la personne sollicitée, accrocher son intérêt, la mettre en 

confiance pour l’amener à collaborer (30). 

• Présentation de l’enquêteur: 
 

        Nous avons commencé par saluer le parent interrogé, et par lui fournir notre nom, notre 

prénom, et notre position actuelle dans le cursus des études médicales. 

• Présentation de l’enquête : 
 
       Nous avons exposé aux parents le cadre dans lequel s’inscrit le travail (réalisation d’une 

thèse de Médecine Générale). Lors d’une brève présentation de l’étude, nous lui avons exposé 

le thème de l’étude (« L’enfant handicapé : qu’attendent les parents de la part des 

professionnels de santé ?»), et la méthodologie (réalisation d’entretiens). Nous avons précisé 

également aux parents que l’entretien était enregistré sur un support numérique, que les 
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informations données ne seront pas révélées à qui que ce soit (confidentialité) et que son 

identification ne sera pas possible (anonymat) (30).  

 

III.3.2.2   Seconde partie du guide d’entretien : mise en place des grands  

                                    thèmes à  aborder. 

 
Nous avons articulé cette seconde partie en plusieurs thèmes : 

 
• L’annonce du handicap 

Le but de cette partie est d’aborder le modèle de relation, le jargon médical, la disponibilité 

d’écoute. Quelle relation s’instaure entre les deux parties? L’objectif est de recueillir la 

description de cette relation par les parents 

 

• L’information 

Nous avons cherché à savoir : 

�� Comment les parents perçoivent l’information délivrée par les professionnels ?  

�� Quelles sont les autres sources d’information ? le rôle des associations, d’internet, 

des livres et autres documentations à l’intention des parents… 

�� Comment évolue la relation dans le temps entre le professionnel de santé et les 

parents ? 

�� Comment, d’une situation initiale où le médecin tout puissant surpasse le parent 

ignorant,  passe-t-on à une relation où le parent parvient à combler son manque de 

connaissances ? 

 
• Le soutien 

Nous avons cherché à connaître le rôle des associations, des autres parents d’enfants 

handicapés, du cercle familial proche. 
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A travers leur définition d’un bon soutien,  comment mieux répondre à leur besoin ? 

 
• La coordination 

Nous avons abordé le côté pluridisciplinaire de l’approche de l’enfant handicapé, nécessitant 

une coordination, un système de référent. 

 
• La relation parent /professionnels de santé 

Nous avons demandé aux parents de décrire l’état actuel de leur relation et leurs souhaits pour 

améliorer celle-ci. Quelle serait pour eux une relation idéale en mentionnant les éléments 

facilitateurs et inhibiteurs ? 

 

• Conclusion  
 
En guise de conclusion, nous avons remercié les parents, et leur avons demandé ce qu’ils 

pourraient éventuellement ajouter, ou ce qu’ils aimeraient préciser. 

Ainsi, nous leur laissons le mot de la fin, et la possibilité d’ajouter une autre idée s’ils le 

désirent. 
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III.3.2.3 Troisième partie : présentation de l’enquêté  
 
Nous avons demandé aux parents de nous fournir quelques informations générales les 

concernant. Ces questions ont pour objet de décrire les répondants (âge, sexe, nombre 

d’enfants à charge, situation familiale, lieu d’habitation, catégorie socioprofessionnelle). Nous 

avons volontairement fait ceci à la fin de l’entretien, afin de ne pas braquer les parents qui 

pourraient voir en ce questionnaire des questions trop indiscrètes, et se sentiraient jugés. 

 
 

III.3.3  TEST DU GUIDE D’ENTRETIEN  
 
        Avant de débuter les entretiens auprès des parents, nous avons procédé au test et au 

rodage du guide lors d’entretiens avec d’autres parents de notre entourage privé. 

Il s’agissait d’entretiens informels, ayant toutefois permis de juger les différents aspects du 

guide. Ces entretiens ont permis de tester la réceptivité des parents au sujet.  

 

Nous avons changé trois questions pour une meilleure compréhension : 

La question « Ont-ils répondu à toutes vos demandes ? » devient « Aviez vous des 

questions ? » et «  Aviez-vous compris tout ce qui allait découler de cette annonce ? ». 

La question  « Comment qualifiez-vous le soutien moral apporté par les professionnels de 

santé ? » devient «  Estimez-vous qu’il existe un soutien moral de la part de professionnels de 