G62M7 Mi? M/B+ TGO, [md ii2M/2Mi H2b T 21
/2b T°Q72bbBQMM2Hb /2 b Midg\ 1M[m i2 [m }
/2 k8 T “2Mib /62M7 Mib ? M/B+ Tab /2y " R
K V2MM 2
HH2 GQbbQM

hQ +Bi2 i?Bb p2 " bBQM,
: HH2 GQbbQMX G62M7 Mi ? M/B+ Ta, [m6 ii2M/2Mi H2b T "2Mib /2 H
1M[m i2 [m HBi iBp2 mT b/2k8T “2Mib /62M7 Mib? M/B+ Tab /2y "R
oBp Mi ([@#BQ)X kyRRX ? H@yRdjkk9y

> G A/, 2 H@dyRdjkk9y
?21iTbh,ff? HXmMBp@HQ  BM2X7 f? H@yRdjkk
am#KBii2/ QM R9J " kyR3

> G Bb KmHiB@/Bb+BTHBM v GOT24WB p2 Dmbp2 "i2 THm B/BbBIBTHBN
"+?Bp2 7Q i?72 /2TQbBi M/ /Bbb2KIBEBMBR MNQ@T™+B2® " H /BzmbBQM /2 /
2MiB}+ "2b2 "+?2 /Q+mK2Mib- r?2i?@+B2MMiB}2mM2b#/@ MBp2 m "2+?22 +?22- T
HBb?2/ Q° MQiX h?2 /IQ+mK2Mib MK VW+RK2Z2EF IQKHBbb2K2Mib /62Mb2B;M
i2 +?BM; M/ "2b2 "+? BMbiBimiBQWER BM?8 7M#M2I @b Qm (i~ M;2 b- /2b H
#Q /-Q 7 QK Tm#HB+ Q T ' Bp i2T2HRAB+B @2MT2BIpXib X



AVERTISSEMENT

Ce document est le fruit d'un long travail approuvZ par le jury de
soutenance et mis ~ disposition de ['ensemble de Ila
communautZ universitaire Zlargie.

Il est soumis ~ la propriZtZ intellectuelle de lauteur. Ceci
implique une obligation de citation et de rZfZrencement lors de
|Outilisation de ce document.

D'autre part, toute contrefason, plagiat, reproduction illicite
encourt une poursuite pZnale.

Contact : ddoc-theses-contact@univ-lorraine.fr

LIENS

Code de la PropriZtZ Intellectuelle. articles L 122. 4

Code de la PropriZtZ Intellectuelle. articles L 335.2- L 335.10
http://www.cfcopies.com/V2/leg/leg droi.php
http://www.culture.gouv.fr/culture/infos-pratiques/droits/protection.htm




UNIVERSITE HENRI POINCARE, NANCY 1 FACULTE DE MEDECINE DE NANCY
2011 N°

THESE

pour obtenir le grade de
DOCTEUR EN MEDECINE
Présentée et soutenue publiquement

dans le cadre du troisiéme cycle de Médecine Générale

par
Gaélle LOSSON

le 07 juin 2011

L'ENFANT HANDICAPE : QU'ATTENDENT LES
PARENTS DE LA PART DES PROFESSIONNELS DE

SANTE ?

Enquéte qualitative aupres de 25 parents d’enfants handicapés

de 0 a 18 ans en Mayenne.

Examinateurs de la these :

M. le Professeur Pierre MONIN Président
M. le Professeur Daniel SIBERTIN-BLANC Juge
M. le Professeur Jean PAYSANT Juge

M. le Professeur Francis RAPHAEL Juge et directeur



UNIVERSITE HENRI POINCARE, NANCY 1

FACULTE DE MEDECINE DE NANCY

Président de I'Université : Professeur Jean-Pierre FINANCE
Doyen de la Faculté de Médecine : Professeur Henry COUDANE

Vice DoyenMission « sillon lorrain »: Professeur Annick BARBAUD

Vice DoyenMission « Campus »: Professeur Marie-Christine BENE
Vice DoyenMission « Finances » Professeur Marc BRAUN

Vice Doyen Mission « Recherche » : Professeur Jean-Louis GUEANT

Assesseurs :
- Pédagogie : Professeur Karine ANGIOI-DUPREZ
- 1" Cycle : Professeur Bernard FOLIGUET

- « Premiére année commune aux études de santé (PACES) eM. Christophe NEMOS
universitarisation études paramédicales »

- 2™ Cycle : Professeur Marc DEBOUVERIE
- 3™ Cycle :
« DES Spécialités Médicales, Chirurgicales et Biologiques » Professeur Jean-Pierre BRONOWICKI
« DES Spécialité Médecine Générale Professeur Francis RAPHAEL
- Filieres professionnalisées : M. Walter BLONDEL
- Formation Continue : Professeur Hervé VESPIGNANI
- Commission de Prospective : Professeur Pierre-Edouard BOLLAERT
- Recherche : Professeur Didier MAINARD
- Développement Professionnel Continu : Professeur Jean-Dominique DE KORWIN

DOYENS HONORAIRES

Professeur Adrien DUPREZ — Professeur Jean-Bernard DUREUX
Professeur Jacques ROLAND — Professeur Patrick NETTER

PROFESSEURS HONORAIRES

Pierre ARTHUR — Jean-Marie ANDRE - Daniel ANTHOINE - Alain BERTRAND - Pierre BEY
Jacques BORRELLY - Michel BOULANGE - Jean-Claude BURDIN - Claude BURLET - Daniel BURNEL
Claude CHARDOT Jean-Pierre CRANCE - Gérard DEBRY - Jean-Pierre DELAGOUTTE
Emile de LAVERGNE - Jean-Pierre DESCHAMPS - Michel DUC - Jean DUHEILLE - Adrien DUPREZ
Jean-Bernard DUREUX - Gérard FIEVE ade-LOQUET - Robert FRISCH - Alain GAUCHER
Pierre GAUCHER - Hubert GERARD - Jearalit GILGENKRANTZ - Simone GILGENKRANTZ
Oliéro GUERCI - Pierre HARTEMANN - Claude HURIET - Christian JANOT - Jacques LACOSTE
Henri LAMBERT - Pierre LANDES - Alain LARCAN - Marie-Claire LAXENAIRE - Michel LAXENAIRE
Jacques LECLERE - Pierre LEDERLIN Bernard LEGRAMichel MANCIAUX - Jean-Pierre MALLIE
Philippe MANGIN - Pierre MAURICE - Denise MONERET-VAUTRIN - Pierre NABET
Jean-Pierre NICOLAS - Pierre PAYSANT - Francis PENIN Gilbert PERCEBOIS Claude PERRIN
Guy PETIET - Luc PICARD - Michel PIERSON - Jearahe POLU - Jacques POUREL - Jean PREVOT
Antonin RASPILLER - Michel RENARD - Jacques ROLAND - René-Jean ROYER - Paul SADOUL
Daniel SCHMITT - Michel SCHWEITZER - Jee&BOMMELET - Daniéle SOMMELET - Michel STRICKER
Gilbert THIBAUT Augusta TREEUX Hubert UFFHOLTZ - Gérard VAILLANT - Paul VERT
Colette VIDAILHET - Michel VIDAILHET - Michel WAYOFF - Michel WEBER



PROFESSEURS DES UNIVERSITES
PRATICIENS HOSPITALIERS

(Disciplines du Conseil National des Universités)

42*™ Section : MORPHOLOGIE ET MORPHOGENESE
1ére sous-section (Anatomie)

Professeur Gilles GROSDIDIER

Professeur Pierre LASCOMBE- Professeur Marc BRAUN
2°m spus-section (Cytologie et histologie)
Professeur Bernard FOLIGUET
3*me spus-section (Anatomie et cytologie pathologiques)
Professeur Francois PLENAT — Professeur Jean-Michel VIGNAUD

43 Section : BIOPHYSIQUE ET IMAGERIE MEDICALE
1° sous-section (Biophysique et médecine nucléaire)
Professeur Gilles KARCHER — Professeur Pierre-Yves MARIE — Professeur Pierre OLIVIER
2°™e sous-section (Radiologie et imagerie médicale)
Professeur Denis REGENT — Professeur Michel CLAUDON
Professeur Serge BRACARD — Professeur Alain BLUM — Profeskmques FELBLINGER
Professeur René ANXIONNAT

44°™ Section : BIOCHIMIE, BIOLOGIE CELLULAIRE ET MOLECULAIRE, PHYSIOLOGIE ET
NUTRITION
1% sous-section (Biochimie et biologie moléculaire)
Professeur Jean-Louis GUEANTProfesseur Jean-Luc OLIVIERProfesseur Bernard NAMOUR
2°™ sous-section (Physiologie)
Professeur Frangois MARCHAL — Profess8ununo CHENUEL — Professe Christian BEYAERT
3°™ sous-section : (Biologie Cellulaire)
Professeur Ali DALLOUL
4*m¢ sous-section (Nutrition)
Professeur Olivier ZIEGLER — Professeur Didier QUILLIOT

45°™ Section : MICROBIOLOGIE, MALADIES TRANSMISSIBLES ET HYGIENE
1% sous-section (Bactériologie — virologie ; hygiéne hospitaliére)
Professeur Alain LE FAOU - Professeur Alain LOZNIEWSKI
3*me sous-section (Maladies infectieuses ; maladies tropicales)
Professeur Thierry MAY — Professeur Christian RABAUD

46°™ Section : SANTE PUBLIQUE, ENVIRONNEMENT ET SOCIETE
1% sous-section (Epidémiologie, économie de la santé et prévention)
Professeur Philippe HARTEMANN — Professeurgg&eBRIANCON - Professeur Francis GUILLEMIN
Professeur Denis ZMIROU-NAVIER Professeur Frangois ALLA
2°M® sous-section (Médecine et santé au travail)
Professeur Christophe PARIS
3"M®sous-section (Médecine |égale et droit de la santé)
Professeur Henry COUDANE
4°™ sous-section (Biostatistiques, informatique médida et technologies de communication)
Professeur Frangois KOHLERR¥ofesseur Eliane ALBUISSON



47°™ Section : CANCEROLOGIE, GENETIQUE, HEMATOLOGIE, IMMUNOLOGIE
1° sous-section (Hématologie ; transfusion)

Professeur Thomas LECOMPTE — Professeur Pierre BORDIGONI

Professeur Jean-Francois STOLTZ — Professeur Pierre FEUGIER
2°M¢sous-section (Cancérologie ; radiothérapie)

Professeur Frangois GUILLEMIN — Professeur Thierry CONROY

Professeur Didier PEIFFERTRrofesseur Frédéric MARCHAL
3*me sous-section (Immunologie)
Professeur Gilbert FAURE — Professeur Marie-Christine BENE
4™ sous-section (Génétique)

Professeur Philippe JONVEAUX Professeur Bruno LEHEUP

48™ Section : ANESTHESIOLOGIE, REANIMATION, MEDECINE D’'URGENCE,
PHARMACOLOGIE ET THERAPEUTIQUE
1°® sous-section (Anesthésiologie et réanimation aurgicale ; médecine d’urgence)
Professeur Claude MEISTELMAN — Professeur Hervé BOUAZIZ
Professeur Paul-Michel MERTES — Professeur Gérard AUDIBERT
2°m spus-section (Réanimation médicale ; médecine d’urgence)
Professeur Alain GERARD - Pregseur Pierre-Edouard BOLLAERT
Professeur Bruno LEVY — Pre§seur Sébastien GIBOT
3*me sous-section (Pharmacologie fondamentale ; pharacologie clinique ; addictologie)
Professeur Patrick NETTER — Professeur Pierre GILLET
4™ sous-section (Thérapeutique ; médecine d’urgence ; addictologie)
Professeur Francois PAILLE — Profess@érard GAY — Professeur Faiez ZANNAD
Professeur Patrick ROSSIGNOL

49 Section : PATHOLOGIE NERVEUSE ET MUSCULAIRE, PATHOLOGIE MENTALE,
HANDICAP et REEDUCATION
1% sous-section (Neurologie)
Professeur Gérard BARROCHE — Professeur Hervé VESPIGNANI
Professeur Xavier DUCROCQ - Professeur Marc DEBOUVERIE
2°m spus-section (Neurochirurgie)
Professeur Jean-Claude MARCHAL — Professeur Jean AUQUE
Professeur Thierry CIVIT
3" sous-section (Psychiatrie d'adultes ; addictologie)
Professeur Jean-Pierre KAHNProfesseur Raymund SCHWAN
4°™® sous-section (Pédopsychiatrie ; addictologie)
Professeur Daniel SIBERTIN-BLRC — Professeur Bernard KABUTH
5®me sous-section (Médecine physique et de réadaptation)
Professeur Jean PAYSANT

50°™ Section : PATHOLOGIE OSTEO-ARTICULAIRE, DERMATOLOGIE et CHIRURGIE
PLASTIQUE
1% sous-section (Rhumatologie)
Professeur Isabelle CHARY-VALCKENARE — Professeur Damien LOEUILLE
2°m spus-section (Chirurgie orthopédique et traumatologique)

Professeur Daniel MOLE - Professeur Didier MAINARD

Professeur Francois SIRVEAUXProfesseur Laurent GALOIS

3"M®sous-section : (Dermato-vénéréologie)
Professeur Jean-Luc SCHMUFZProfesseur Annick BARBAUD
4™ sous-section (Chirurgie plastique, reconstructrice et esthétique ; brilologie)

Professeur Francois DAP — Professeur Gilles DAUTEL



51°™ Section : PATHOLOGIE CARDIORESPIRATOIRE et VASCULAIRE
1° sous-section (Pneumologie ; addictologie)
Professeur Yves MARTINET — Professeur Jean-Francois CHABOT — Professeur Ari CHAOUAT
2°M® sous-section (Cardiologie)
Professeur Etienne ALIOT — Professeur Yves JUILLIERE — Professeur Nicolas SADOUL
Professeur Christian de CHILLOU
3*me sous-section (Chirurgie thoracique et cardiovasculaire)
Professeur Jean-Pierre VILLEMOT - Professeur Jean-Pierre CARTEAUX
4™ sous-section (Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire)
Professeur Denis WAHL — Bfesseur Serguei MALIKOV

52°M Section : MALADIES DES APPAREILS DIGESTIF et URINAIRE
1° sous-section (Gastroentérologie ; hgatologie ; addictologie)
Professeur Marc-André BIGARD - Professeur Jean-Pierre BRONOWICKI — Professeur Laurent PEYRIN-
BIROULET
2°™e sous-section (Chirurgie digestive)
3°M®sous-section (Néphrologie)
Professeur Michéle KESSLER — Professeunidoque HESTIN — Professeur Luc FRIMAT
4°™¢ sous-section (Urologie)
Professeur Jacques HUBER Professeur Pascale ESCHWEGE

53*m Section : MEDECINE INTERNE, GERIATRIE et CHIRURGIE GENERALE
1% sous-section (Médecine interne ; gériatrie et biologie du vieillissement ; médecine générale ; addictologie)
Professeur Jean-Dominique DE K@MRN — Professeur Pierre KAMINSKY
Professeur Athanase BENETOS - Professeur Gisele KANNY — Professeur Christine PERRET-GUILLAUME
2°M sous-section (Chirurgie générale)
Professeur Patrick BOISSELRrofesseur Laurent BRESLER
Professeur Laurent BRUNAUD — Professeur Ahmet AYAV

54*™ Section : DEVELOPPEMENT ET PATHOLOGIE DE L'ENFANT, GYNECOLOGIE-
OBSTETRIQUE, ENDOCRINOLOGIE ET REPRODUCTION
1% sous-section (Pédiatrie)
Professeur Pierre MONIN - Professeur JeanididcHASCOET - Professeur Pascale CHASTAGNER
Professeur Francois FEILLET - Professeur Cyril SCHWEITZER
2°M sous-section (Chirurgie infantile)
Professeur Michel SCHMITT Professeur Pierre JOURNEAURrofesseur Jean-Louis LEMELLE
3*me sous-section (Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale)
Professeur Jean-Louis BOUTROY - Professeur ppdiJUDLIN — Professeur Patricia BARBARINO
4°™° sous-section (Endocrinologie, diabéte et maladiesétaboliques ; gynécologie médicale)
Professeur Georges WERYHA — Profesddarc KLEIN — Professeur Bruno GUERCI

55°™ Section : PATHOLOGIE DE LA TETE ET DU COU
1% sous-section (Oto-rhino-laryngologie)
Professeur Claude SIMON — Professeur RIgMKOWSKI — Professeur Cécile PARIETTI-WINKLER
2°M sous-section (Ophtalmologie)
Professeur Jean-Luc GEORGE — Professeur-BaaihBERROD — Professeur Karine ANGIOI-DUPREZ
3*me sous-section (Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie)
Professeur Jean-Francois CHASSAGNE — Professeur Etienne SIMON



PROFESSEURS DES UNIVERSITES

64°™ Section : BIOCHIMIE ET BIOLOGIE MOLECULAIRE
Professeur Sandrine BOSCHI-MULLER

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS

HOSPITALIERS
42*™ Section : MORPHOLOGIE ET MORPHOGENESE
1ére sous-section (Anatomie)
Docteur Bruno GRIGNON — Docteur Thierry HAUMONT — Docteur Manuela PEREZ
2°M¢sous-section (Cytologie et histologie)
Docteur Edouard BARRAT - Docteur Frange TOUATI — Docteur Chantal KOHLER
3*me spus-section (Anatomie et cytologie pathologiques)
Docteur Aude BRESSENOT

43 Section : BIOPHYSIQUE ET IMAGERIE MEDICALE
1° sous-section (Biophysique et médecine nucléaire)
Docteur Marie-Héléne LAURENS — Docteur Jean-Claude MAYER
Docteur Pierre THOUVENOT — Docteur Jean-Marie ESCANYE
2°me spus-section : (Radiologie et imagerie médicale)
Docteur Damien MANDRY

44°™ Section : BIOCHIMIE, BIOLOGIE CELLULAIRE ET MOLECULAIRE, PHYSIOLOGIE ET
NUTRITION
1% sous-section (Biochimie et biologie moléculaire)
Docteur Jean STRACZEK — Docteur Sophie FREMONT
Docteur Isabelle GASTIN — Docteur Marc MEEN — Docteur Catherine MALAPLATE-ARMAND
Docteur Shyue-Fang BATTAGLIA
3*M sous-section (Biologie Cellulaire)
Docteur Véronique DECOT-MAILLERET
4°™° sous-section (Nutrition)
Docteur Rosa-Maria RODRIGUEZ-GUEANT

45°™ Section : MICROBIOLOGIE, MALADIES TRANSMISSIBLES ET HYGIENE
1% sous-section (Bactériologie — Virologie ; hygiéne hospitaliére)
Docteur Francine MORY — Docteur Véronique VENARD
2°M¢ sous-section (Parasitologie et mycologie)
Docteur Nelly CONTET-AUDONNEAJ — Madame Marie MACHOUART

46°™ Section : SANTE PUBLIQUE, ENVIRONNEMENT ET SOCIETE
1°® sous-section (Epidémiologie, économie de la santé et prévention)
Docteur Alex HAUTEMANIERE — Docteur Frédérique CLAUDOT
3*M sous-section (Médecine Iégale et droit de la santé)
Docteur Laurent MARTRILLE
4% sous-section (Biostatistiques, informatique médita et technologies de communication
Docteur Nicolas JAY



47°™ Section : CANCEROLOGIE, GENETIQUE, HEMATOLOGIE, IMMUNOLOGIE
2°M spus-section (Cancérologie ; radiothérapie : carrologie (type mixte : biologique)
Docteur Lina BOLOTINE
3*me sous-section (Immunologie)
Docteur Marcelo DE CARVALHO BITTENCOURT
4™ sous-section (Génétique)
Docteur Christophe PHILIPPE — Docteur Céline BONNET

48™ Section : ANESTHESIOLOGIE, REANIMATION, MEDECINE D’'URGENCE,
PHARMACOLOGIE ET THERAPEUTIQUE
3°™ sous-section (Pharmacologie fondamentalepharmacologie clinique)
Docteur Francoise LAPICQUE — Docteur Marie-José ROYER-MORROT — Docteur Nicolas GAMBIER

50°™ Section : RHUMATOLOGIE
1°®sous-section (Rhumatologie)
Docteur Anne-Christine RAT
3*m spus-section (Dermato-vénéréologie)
Docteur Anne-Claire BURSZTEJN

54°™ Section : DEVELOPPEMENT ET PATHOLOGIE DE L'ENFANT, GYNECOLOGIE-
OBSTETRIQUE,
ENDOCRINOLOGIE ET REPRODUCTION
3*Mesous-section :
Docteur Olivier MOREL
5°me sous-section : (Biologie et médecine du développement et de la reproduction ; gynécologie médicale)
Docteur Jean-Louis CORDONNIER

MAITRES DE CONFERENCES

5¢me section : SCIENCE ECONOMIE GENERALE
Monsieur Vincent LHUILLIER

40°™ section : SCIENCES DU MEDICAMENT
Monsieur Jean-Francois COLLIN

60°™ section : MECANIQUE, GENIE MECANIQUE ET GENIE CIVILE
Monsieur Alain DURAND

61°m section : GENIE INFORMATIQUE, AUT OMATIQUE ET TRAITEMENT DU SIGNAL
Monsieur Jean REBSTOCK — Monsieur Walter BLONDEL

64°™ section : BIOCHIMIE ET BIOLOGIE MOLECULAIRE
Mademoiselle Marie-Claire LANHERS — Monsieur Pascale REBOUL — Mr Nick RAMALANJAONA

65" section : BIOLOGIE CELLULAIRE
Mademoiselle Francoise DREYMES$ — Monsieur Jean-Louis GELLY
Madame Ketsia HESS — Monsieur HeM&MBRE — Monsieur Christophe NEMOS
Madame Natalia DE ISLA - Madame Nathalie MERCIER



66°™ section : PHYSIOLOGIE
Monsieur Nguyen TRAN

67°™ section : BIOLOGIE DES POPULATIONS ET ECOLOGIE
Madame Nadine MUSSE

PROFESSEURS ASSOCIES
Médecine Générale

Professeur associé Alain AUBREGE
Professeur associé Francis RAPHAEL

MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES
Médecine Générale

Docteur Jean-Marc BOIVIN
Docteur Jean-Louis ADAM
Docteur Elisabeth STEYER
Docteur Paolo DI PATRIZIO
Docteur Sophie SIEGRIST

PROFESSEURS EMERITES

Professeur Jean-Marie ANDRE - Professeur Daniel ANTHOINE - Professeur Pierre BEY
Professeur Michel BOULANGE - Professeur Jean-Pierre CRANCE - Professeur Jean-Pierre DELAGOUTTE
Professeur Jean-Marie GILGENKRANTZ - Professeur Simone GILGENKRANTZ
Professeur Henri LAMBERT - Bfesseur Alain LARCAN - Profseur Denise MONERET-VAUTRIN
Professeur Jean-Pierre NICOLAS - Profesdaiuar PICARD - Professeur Michel PIERSON

Professeur Jacques POUREL - ProfesseuquicROLAND - Professeur Michel STRICKER

Professeur Gilbert THIBAUT - Professeur Hubert UFFHOLTZ - Professeur Paul VERT
Professeur Colette VIDAILHET - Professeur Michel VIDAILHET

DOCTEURS HONORIS CAUSA

Professeur Norman SHUMWAY (1972) Professeur MaMaMathéodore H. SCHIEBLER (1989)
Université de Stanford, Californie (U.S.A) Institut d'Anatomie de Wirtzburg (R.F.A)

Professeur Paul MICHIELSEN (1979) Professeur Maria DELIVORIA-PAPADOPOULQS (1996)
Université Catholique, Louvain (Belgique) Université de Pennsylvanie (U.S.A)

Professeur Charles A. BERRY (1982) Professeur Mashaki KASHIWARA (1996)

Centre de Médecine Préventive, Houston (U.S.A) Research Institute for Mathematical Sciences de Kyoto (JAPON)
Professeur Pierre-Marie GALETTI (1982) Professeur Ralph GRASBECK (1996)

Brown University, Providence (U.S.A) Université d'Helsinki (FINLANDE)

Professeur Mamish Nisbet MUNRO (1982) Professeur James STEICHEN (1997)

Massachusetts Institute of Technology (U.S.A) Université d'Indianapolis (U.S.A)

Professeur Mildred T. STAHLMAN (1982) Professeur Duong Quang TRUNG (1997)

Vanderbilt University, Nashville (U.S.A) Centre Universitaire de Formation et de Perfectionnement des
Harry J. BUNCKE (1989) Professionnels de Santé d'H& Chi Minh-Ville (VIETNAM)
Université de Californie, San Francisco (U.S.A) Professeur Marc LEVENSTON (2005)

Professeur Daniel G. BICHET (2001) Institute of Technology, Atlanta (USA)

Université de Montréal (Canada)
Professeur Brian BURCHELL (2007)
Université de Dundee (Royaume Uni)



REMERCIEMENTS



A NOTRE MAITRE ET PRESIDENT,

Monsieur le Professeur Pierre MONIN

Professeur de pédiatrie

Nous sommes tres sensibles a I'honneur que vous nous faites en acceptant de

présider ce jury de These.
Nous vous remercions pour votre disponibilité et vos conseils.

Nous sommes tres touchés de I'intérét que vous avez porté a notre travail, dans

I'espoir que celui-ci vous ait apporté satisfaction.

C’est avec un profond respect que nous vous exprimons nos remerciements.



A NOTRE MAITRE ET JUGE,

Monsieur le Professeur Daniel SIBERTIN BLANC

Professeur de pédopsychiatrie

Nous vous remercions de I'honneur que vous nous faites en acceptant de

participer a notre jury de These.

Nous vous prions de trouver en ces quelques mots I'assurance de notre trés vive

reconnaissance.

10



A NOTRE MAITRE ET JUGE,

Monsieur le Professeur Jean PAYSANT

Professeur de médecine physique et de réadaptation

Nous vous remercions de I'honneur que vous nous faites en acceptant de juger

notre travalil.

Nous vous exprimons toute notre gratitude et notre plus profond respect.

11



A NOTRE JUGE ET DIRECTEUR,

Monsieur le Professeur Francis RAPHAEL

Professeur associé de médecine générale

Nous vous remercions pour votre implication, votre disponibilité, votre

spontanéité et votre gentillesse.

Merci aussi pour I'image active et engagée de la médecine générale que vous

nous avez inculquée.

12



Je remercie Madame le Docteur Elisabeth Griot, qui m’a guidée tout
au long de mon travail. Merci pour tous vos bons conseils si précieux qui m'ont
fait avancer quand j'en avais le plus besoin...

Je remercie également Monsieur le Docteur Jean Pierre Prel, pour
son soutien. Merci d’avoir créé les conditions propices a la bonne réalisation de
mon travail.

Je remercie Mme Laura Leduc, pour son aide active pendant ces
derniers mois. Merci également pour ton soutien, ton écoute et tout le réconfort
« chocolaté » !

Nous remercions vivement les responsables des différentes structures
ayant accepté de collaborer a cette étude. Mme Come, directrice du SESSAD
APF de Laval, Mme Cademuro directrice adjointe du SESSSAD APF de Laval,
Mme Bouteiller, directrice de I'Institut Handas de Laval, Mme Emery directrice
du CAMSP de Laval, Mme le Docteur Leforestier et l'infirmiere de l'institut
Handas ; sans oublier les secrétaires de ces structures pour leur accueil
chaleureux.

Nous remercions Madame le Docteur Gisele Madingou, Madame le
docteur Sophie Le Gouefflec et Monsieur le docteur Pascal Mazeau pour la
spontanéité de leur aide pour cette étude.

Nous remercions Mme Sarah Hardy pour son implication et toute

I'aide apportée dans la compréhension de la bibliographie anglo-saxonne.

13



Un immense remerciement a toutesnt@snans et tous les papas rencontrés. lls
m’ont accueillie dans leur intimité avec simplicité, complicité et enthousiasme.
Sans eux, ce travail n'aurait pas eu lieu. Nous gardons de ces rencontres un

moment intense, riche en échanges.

14



Merci a mes parents, a ma sceur Tiphaine, et mon p’tit frere Thomas, pour
la confiance que vous m’avez accordée tout au long de ce long cursus. Bien au-

dela, merci pour tout 'amour dont vous m’avez entourée.

Merci a Pascal pour ton soutien et ta patience. Merci pour tout I'amour

gue tu m'apportes au quotidien.

Merci a Camille, Marie, Julie et Chloé pour m’avoir supportée ces

derniers mois ! Promis, c’est fini je ne serai plus jamais « thésante » !

Merci aux membres de ma famille qui ont su m’apporté & un moment ou

un autre, soutien et encouragements.

Merci & Delphine et Guillaume pour leur précieuse amitié. Merci a toi
Delphine pour ton soutien sans faille, ta gentillesse et ta bonne humeur qui

m’ont tant aidée toutes ces années.

Merci a Alice et Vincent, Noémie et Laurent ainsi qu’a tous mes amis

lorrains pour tous ces bons moments passés ensemble..
Merci a tous mes amis mayennais pour leur accueil si chaleureux.

Merci a tous ceux qui m’ont fait aimer ce métier, m'ont encouragée et
soutenue pendant mes études. Je pense aux différents professionnels médicaux

et paramédicaux ainsi qu’aux patients qui m’ont marquée.

15



SERMENT

"Au moment d'étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre fidele
I'honneur et de la probité. Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de pr
la santé dans tous ses élements, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Je r
toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination s
état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulr
ou menaceées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne f
usage de mes connaissances contre les lois de 'humanité. Jinformerai les pat
décisions envisagéees, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je ne tromperai
confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances pour forcer les co
Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me la
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confies.
l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne sei
corrompre les mceurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolong
abusivement les souffrances. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai lindépendance nécessaire a [laccomplissement de ma mis.
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perf
pour assurer au mieux les services qui me seront demandes.

Japporterai mon aide a mes confreres ainsi qu'a leurs familles dans l'adversité.

Que les hommes et mes confreres m'accordent leur estime si je suis fidele a mes
que je sois deshonorée et méeprisée si |'y manque”.

16



GLOSSAIRE des ABREVIATIONS

AEEH : Allocation d’Eduction des Enfants Handicapés

AES : Allocation d’Education Spéciale

APF : Association des Paralysés de France

CAF : Caisse d’Allocations Familiales

CAMSP : Centre d’Action Médico Social Précoce

CDAPH : Commission des Droits et de I'Autonomie des Personnes Handicapées

CDES : Commission Départementale d’Education Spéciale

CIF : Classification internationale du Fonctionnement du handicap et de la santé

CIF-EA : Classification internationale du Fdimmnement du handicap et de la santé pour les
enfants et adolescents

CIH : Classification internationale des handicaps

CMPP : Centre Médico Pédo Psychiatrique

CNSA : Caisse Nationale dgolidarité pour I’Autonomie

COTOREP : Commission Technique d'Orieida et de Reclassement Professionnel

CPAM : Caisse Primaire d’Assurance Maladie

CTNERHI : Centre Techniqgue Manal d’Etudes et de Recherches sur les Handicaps et les
Inadaptations

DDASS : Direction Départementale des Affaires Sanitaires et Sociales

DDTEPH : Direction Départementale du Travail,I@mploi, et de la Formation Professionnelle
DREES : Direction de la Recherche, desdets, de I'Evaluation et des Statistiques

ENA : Ecole Nationale d’Administration

GEIST : Groupe d’Etude pour I'Insertion So@ales personnes porteuses de Trisomie 21

HAS : Haute Autorité de Santé

HID : Handicap- Incapacité- Dépendance

ICF-CY : Internationale Classification of Functioning , Disasbility ans Health, Children and Youth
version

IEM : Institut d’Education Motrice

INSEE : Institut National des Statistiques et des Etudes Economiques

IMC : Infirmité Motrice Cérébrale

IME : Institut Médico Educatif

ITEP : Institut Thérapeutiqué&ducatif et Pédagogique

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

OMS : Organisation Mondiale pour la Santé

PCH : Prestation de Cqgensation du Handicap
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SEM : Section d’Education Motrice

SESSAD : Service d’Education Spécialisée et de Soins A Domicile

SSEFIS : Services de Soutien a 'Education Familiale et a I'lntégration Scolaire
SVA : Site pour la Vie Autonome

UNAPEI : Union Nationale des Associations de Parents d’Enfants Inadaptés
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I/ INTRODUCTION
.1 APROPOS DU HANDICAP EN FRANCE
1.1.1 QUELQUES DEFINITIONS

« L’enfance

Les Nations Unies ont élaboré une définition de I'enfant pour que tous les pays ayant ratifié la
Convention internationale des Droits de I'enfant (1) partagent la méme référence, c'est l'article
n° 1 de la Convention« Un enfant s'entend de tout étre humain agé de moins de dix-huit ans,

sauf si la majorité est atteinte plus t6t en vertu de la Iégislation 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 méme temps que le
regard de la société sur le handicap. Les différentes appellations utilisées soulignent le
mangue : déficient, infirme, mutilé, personne dépendante, a mobilité réduite...

C’est seulement aprés la guerre 1914-1918 que les mutilés de la guerre puis les
accidentés du travail ont demandé une réparation de leurs préjudices mettant a 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'a l'origine, le mot handicap désigne un désavantage imposé au
meilleur des concurrents, pour égaliser les chances. Le mot provient de I'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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€galisation des chances par un systeme de compensations, en donnant une charge
supplémentaire aux meilleurs afin de limiter leurs performances ».

La Classification Internationale des Handicaps a été publiée par I'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 pathologigue de grossesse, malformation congénitale.
Ces conséquences sont organisées en 3 niveaux :

La déficience liée a toute perte, altération ou dysfonctionnement d’une partie du corps
ou du cerveau.

L’incapacité, conséquence de la déficience sur I'activité quotidienne.

Le désavantage, conséquence de l'incapacité qui limite ou empéche un individu de

jouer les réles sociaux auxquels il aspire.

L’une des principales critiques faite a I'encontre de cette classification était de ne pas prendre
en compte I'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 premiere partie se concentre sur les fonctions organiques (mentales, sensorielles,

voix, parole,...), la structure anatomique (yeux, oreilles, systéeme cardio-vasculaire,

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

participation a 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 (age, personnalité, niveau d’instruction...)

La Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé pour
enfants et adolescents (CIF-EA) est la traduction francgaise de I'International Classification of
Functioning, Disability and Health, Children and Youth version (ICF-CY) publiée en 2007
par TOMS (4).

Dérivée de la CIF, la CIF-EA s’appuie sur le méme cadre conceptuel du fonctionnement
humain, qui définit le handicap comme le résultat des interactions entre les caractéristiques
physiques, mentales et fonctionnelles propres a la personne et les caractéristiques de
I'environnement dans lequel elle vit. La CIF-EA est une version intégrale de la CIF a laquelle
ont été ajoutées des précisions et des catégories descriptives propres a la petite enfance, a
'enfance et a l'adolescence. Elle permet d’enregistrer les transformations associées a la
croissance et au développement physique, psychologigue et social, de la naissance a I'age
adulte, et les caractéristiques des environnements physiques, humains, culturels, sociaux dans
lesquels les enfants et les adolescents évoluent au cours des vingt premieres années de la vie.
La CIF-EA constitue un cadre de référence pour les politiques publiques et associatives

relatives aux handicaps de I'enfance.

[.1.2 LE CADRE LEGISLATIF
Au cours des trois dernieres 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 premiére grande législation francaise 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, I'éducation, la formation et I'orientation professionnelle,
'emploi, la garantie d’'un minimum de ressources, l'intégration sociale et 'accés 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 I'attention de
la société. Elle se voit classée dans des « familles » (handicap physique, sensoriel, ou mental)
La loi sur I'insertion professionnelle et 'emploi (7) du 10 juillet 1987 et la loi du 2 janvier
2002 sur la rénovation de Il'action sociale et médico-sociale (8) viennent compléter le

dispositif législatif.

La loi sur le handicap n°® 2005-102 du 11 février 2005, pour I'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 I'ont complétés jusqu’en 2002. La priorité est
désormais donnée au maintien a domicile des personnes qui le peuvent. Apres de longs
débats, la définition du handicap associe l'aspect environnemental a l'aspect médical
personnel. On ne parle plus de I'handicapé mais de « la personne en situation d’handicap ».
On se rend compte qu’une personne ayant une difficulté a se déplacer ne peut vivre son
handicap de la méme facon selon gu’elle habite au cinquieme 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 a 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 I'enfant handicapé. Elle
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vise notamment a assurer l'accés systématique des enfants handicapés aux institutions

ouvertes a I'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 a couvrir 'ensemble des charges que le handicap
concerne (aide humaine, aménagement logement, surcodt 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), a titre transitoire, les enfants handicapés
continuent de relever de I'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 gere I'ensemble des crédits consacrés a la prise
en charge de la dépendance et a 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 a sa majorité
avec la Commission Technique d’Orientation et de Reclassement Professionnel (COTOREP)
au risque que les informations se transmettent mal d’'une commission a 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
'accompagnement, et du conseil des personnes handicapées. Elle est placée sous la
responsabilité des Présidents de Conseils Généraux et vise a favoriser une écoute et des

réponses de proximite.
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[.1.3 LA MAISON DEPARTEMENTALE DES PERSONNES HANDICAPEES
* Les missions de la MDPH
* Elle informe et accompagne les personnes handicapées et leurs familles des I'annonce du
handicap et tout au long de son évolution.
* Elle met en place et organise I'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 I'autonomie des personnes
handicapées (CDAPH) et le suivi de la mise en ceuvre de ses décisions, ainsi que la gestion du
fond départemental de compensation du handicap.
Elle recoit toutes les demandes de droits ou prestations qui relévent de la compétence
de la CDAPH.
Elle organise une mission de conciliation par des personnes qualifiées.
Elle assure le suivi de la mise en ceuvre des décisions prises grace a une équipe
pluridisciplinaire constituée de médecins, d’ergothérapeutes, de psychologues, de
spécialistes du travail social, de I'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.

e Les compétences de la MDPH
La MDPH associe toutes les instances impliquées actuellement dans I'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 '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 étre 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.

[.2.4 LA DIFFICULTE D’ETABLIR DES STATISTIQUES FIABLES

Il est tres 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 géne 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 a la définition des publics, mais aussi a « la multiplicit¢ des administrations
concernées ». Le rapport note que le dispositif statistique est « éclaté » et, de plus, gu'il est

«doté de moyens faibles ».

Pourtant, a partir de 1998, I'INSEE a lancé une grande enquéte dite « Handicaps,
incapacités, dépendance (HID) » (13), destinée pour la premiére fois a fournir des données de
cadrage portant sur 'ensemble de la population concernée. P. MORMICHE, membre du
groupe de travail sur le projet HID (14) précise que I'opération « visait a 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’enquéte de MORMICHE (14) révele que 2.3 millions de personnes vivant a leur domicile
percoivent une allocation une pension ou un autre revenu en raison d'un handicap ou
probléme de santé. Plus de 5 millions de Francais disent bénéficier d’'une aide réguliere pour
accomplir les taches quotidiennes.

Un rapport réalisé par un groupe de travail de I'Ecole Nationale d’Administration (ENA)
intitulé « La prise en charge des enfants handicapés en France » (15) paru en juillet 2006
estime a 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 enquéteurs
de 'INSEE dont ce rapport pointe par ailleurs les travers, retient aussi 13 000 enfants laissés

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

Selon 'étude de la DREES sur I'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 I'AEEH. Les commissions ont approuvé 129 500 orientations vers des
établissements scolaires, médico-sociaux et vers des Services d’Education Spécialisée et de
Soin a 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 a 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.
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En 2006, 162 000 enfants ont bénéficié de 'AEEH, anciennement appelé AES, soit une

augmentation de 3 % par rapport a 2005. 45 % d’entre eux ont percu un complément a
I'allocation de base et 6 % ont bénéficié de la mise en place de la majoration pour parent
isolé.

[.L1.5 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 | ‘accueil de I'enfant en situation de handicap.
Les lieux ordinaires sont évidemment les institutions et services d’accueil de I'enfance en
général : créches, haltes-garderies, écoles maternelle, primaire et secondaire. Cependant la
distinction ne peut étre aussi rigide dans la mesure ou les lieux ordinaires pratiquent
lintégration d’enfant en situation d’handicap. Tous les spécialistes insistent sur le role de
pivot des Centres d’Action Médico Sociale Précoce (CAMSP), dont le champ d’action
concerne les enfants de 0 a 6 ans. Quant aux SESSAD, ils peuvent en principe s’adresser aux

enfants de 0 & 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 relévent pas de la tutelle
de I'Etat. lls sont agréés a la fois par les Conseils Généraux et par I'assurance maladie. lls
comportent trois volets d’'action : la prévention, le dépistage, la prise en charge précoce. Leur
vocation est d’étre polyvalents, c’est-a-dire de s’adresser a tous les types de handicaps, mais
certains ont un public plus délimité, par exemple, les enfants sourds a Paris. La prise en

charge s’effectue sous forme de cure ambulatoire, avec une équipe pluridisciplinaire. lls se
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situent a linterface du secteur sanitaire et du secteur médico-social, tout en orientant leur
action vers lintégration de I'enfant dans les structures ordinaires (creches, 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 a

I'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 aupres de tel ou tel enfant est soumise, contrairement aux
CAMSP, a l'avis de la CDES remplacée par la CADPH depuis la création des MDPH en
2005. Les SESSAD peuvent étre rattachés a un établissement ou étre autonomes. Leur action
est orientée, selon les ages, vers la prise en charge précoce de la naissance a 6 ans, ou, pour
les enfants plus agés, vers lintégration scolaire et I'acquisition de I'autonomie. lls peuvent

étre spécifiques d’'une déficience.

Dans I'étude de la DRESS sur les structures prenant en charge I'enfant handicapé en 2006
(29):

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 a 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 a
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 légérement
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 garcons et de
déficients intellectuels.

Méme suivis en établissement, la plupart de ces enfants voient régulierement leurs
parents, soit parce qu’ils vivent chez eux, soit parce gu’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.

[.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 5éme région
de France en termes de population, avec une progression de population de 0.76 %, supérieure
a la moyenne nationale (+ 0.58 %).
Ce dynamisme démographique est di a:

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

restent la 2eéme région la plus féconde de France aprés le Nord-Pas-de-Calais

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

La tranche d’age 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.

lls représentent respectivement 36 % et 23 % de cette tranche d’age.
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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 a
un établissement et 86 services pour la prise en charge des enfants ou adolescents handicapés.
En ce qui concerne la prise en charge précoce, chague 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 a 6 ans qui présentent
des déficits sensoriels, moteurs ou mentaux.

Dans les CMPP, au nombre de 7 dans la région, les familles trouvent a leur disposition
une équipe pluridisciplinaire chargée du diagnostic et du traitement auprés d’enfants et

d’adolescents de 3 a 18 ans.

En France, grace a l'existence des CDES, des études scientifiques ont été menées
permettant d’évaluer la prévalence des déficiences séveéres de I'enfant donnant des
prévalences comparables, malgré quelques différences de méthode et de territoire
géographique : la derniére étude de I'Ilnserm donne un taux de prévalence de 8,5 enfants
porteurs de handicaps sévéres pour mille contre 9,2 pour mille dans le registre de l'lsere
RHEOP - Registre des Handicaps de I'Enfant et Observatoire Périnatal (enfants agés de huit
ans) (20).

Si I'on projette et élargit ce taux a la tranche d’age des moins de 20 ans dans la région, soit
869 544 habitants (d’apres la derniére estimation INSEE au 1/1/2006), on obtient un effectif
théorique de 8 000 enfants porteurs de handicaps séveres dans la région et de 716 enfants en

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

région Pays de la Lojseurces : rapport de la DRASS 2008(10))

Une approche partielle du nombre de personnes handicapées peut étre faite au travers des
prestations sociales qui leur sont versées.
I'Allocation d’éducation de I'enfant handicapé (AEEH) remplace [l'allocation
d’éducation spéciale (AES) depuis le ler janvier 2006. Il s’agit d’'une prestation
familiale destinée a compenser les frais d’éducation et de soins apportés a 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
'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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.3 LES BESOINS DES PARENTS DANS LA PRISE EN CHARGE DE LEUR
ENFANT HANDICAPE.

Que leurs enfants soient institutionnalisés ou gardés a domicile, les parents jouent un
réle 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 fagon gqu’il soit.
Ces derniers ont été définis par BAILEY et SIMEONSSON (21) dans leur questionnaire le
« Family Needs Survey » réalisé dés 1988. En 2007 en se basant sur ce questionnaire
PALISANO (22) compléte ce travalil.

Ces travaux ont permis de dénombrer plusieurs types de besoins:

besoin d’information sur I'handicap, les soins et les services

besoin de soutien

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

besoins de services communautaires

besoin financier

besoin d’aide pour le fonctionnement familial.

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

disciplines différentes au sein des professionnels de santé.

.4 EVOLUTION DE LA RELATION AVEC LE MEDECIN
Selon MOUMJID-FERDJAOUI et CARRERE (23), la relation médecin patient fait I'objet
d’'une littérature de plus en plus abondante orientée vers I'évolution du rdle du patient. En
effet, le modéle paternaliste originel est progressivement remplacé dans les sociétés

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

Depuis la fin des années 80, la révolution des technologies de I'information se traduit
par 'avenement d’'une société de I'information, dans laquelle I'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 gue 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 a tout moment.

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

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

claire et appropriée sur son état...tient compte de sa personnalité et veille a leur

compréhension.

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

a ce que l'information médicale et sociale des patients soit assurée et que les moyens

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

compréhension des patients.

Tous ces textes font référence a l'information du patient et dans une moindre mesure au

partage de décision. Mais le modeéle d’interaction est multiple.
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1.4.2 Divers modéles de relation

Dans leur typologie de modéles de la décision clinique, CHARLES (27) dégage 3
criteres: I'échange d’information, le processus de délibération et la décision. Le modéle de
décision partagée est alors défini comme un échange bilatéral ou le médecin transfere ses
connaissances au patient et le patient fournit de linformation sur ses préférences. La
délibération se rapportant a la discussion se caractérise par l'interaction, et la décision
implique deux décideurs : le patient et le médecin.

Défini de la sorte, le modeéle de la décision partagée est le modéle intermédiaire entre
le modéle du patient décideur et le modele du médecin décideur (23).

Dans le modéle du patient décideur, I'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
gue lui a fourni le médecin. En conséquence le patient est seul décideur, le médecin joue le
réle d’un conseiller technique.

Au contraire, dans le modéle médecin décideur, la décision est prise par le médecin.
Mais on distingue le modele paternaliste et le modele du médecin « parfait agent du patient ».
Selon CHARLES (27), dans le modele paternaliste, I'échange est unilatéral dans le sens du
médecin vers le patient, il 'y a aucune délibération, le médecin prend seul la décision. Dans
le modéle du médecin « parfait agent du patient », le médecin utilise ses connaissances pour
prendre la décision en adoptant le point du vue du patient. Ainsi I'’échange est unilatéral du
patient vers le médecin, le patient délegue la décision au médecin et la difficulté réside dans le

fait d’encourager les médecins a découvrir les préférences du patient.
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1.4.3 Un désir d’information du patient
La littérature est unanime sur ce point, les patients désirent étre informés. Cependant
le rdle 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 a 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 'AEEH. Dés la découverte de I'handicap, lors de I'annonce une longue
histoire commence entre I'enfant, ses parents et les professionnels de santé. Cette relation ou
plusieurs professionnels sont concernés, se poursuivra tout au long de la vie de I'enfant.

Depuis deux décennies les relations des patients et du monde médical ont évolué, les
lois facilitent I'acces a I'information pour les patients. Sont apparues des relations d’échange
avec des décisions partagées, le modéle 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
these est d’étudier la qualité de cette relation parents professionnels de santé, au travers d’'une
enquéte qualitative. La qualité de cette relation influence la réponse aux besoins des parents et

par la méme conditionne la prise en charge de ces enfants.
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Il OBJECTIFS DE L’ETUDE

Les besoins des enfants handicapés et de leurs parents concernent les soins, le soutien,
I'information sur I'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
entrainant la nécessité d'une coordination. La relation qui se crée entre parents et

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

Pour répondre a 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 a leurs besoins ?
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I/ MATERIEL ET METHODES.

.1 TYPE D’ETUDE .

Notre étude s’integre dans une démarche qualitative. Elle a consisté en la réalisation puis
'analyse d’entretiens semi dirigés, conduits auprés 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.

1.2/ METHODOLOGIE DE SELECTION DES PARENTS INTERROGES .

Nous avons interrogé des parents d’enfants handicapés de 0 a 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 I'échange. Nous avions prévu
initialement une vingtaine d’entretiens.

Devant le phénoméne de saturation théorique, c’est-a dire quand I'ajout de nouvelles données
ne sert plus a améliorer la compréhension du phénoméne étudié, nous avons limité les
entretiens. Dans notre étude, la saturation théorique est survenue aux environs du vingtieme
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 a I'avance, nous les avons tous analysés.

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

parents d’enfants handicapés de 0 a 18 ans suivis au cabinet dans lequel nous remplacons

depuis novembre 2009.
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Présentation téléphonique standardisée :

« Je suis Mlle Gaélle LOSSON, médecin généraliste remplacant. Dans le cadre de ma these,
jeffectue un travail sur les attentes des parents d’enfants handicapés vis-a-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
maniére anonyme dans mon travail de recherche. »

Nous avons également sollicité I'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'infirmiére de l'institut Handas. Nous leur avons confié des lettres de sollicitation a 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 acces a 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 a l'institut Handas.

Devant le peu de réponses obtenues initialement, nous avons également décidé de contacter
nos collegues médecins généralistes exercant dans un périmétre de 10 km. Nous leur avons

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

Présentation téléphonique standardisée :

« Je suis Mlle Gaélle LOSSON, médecin généraliste remplacant. Dans le cadre de ma these,
jeffectue un travail sur les attentes des parents d’enfants handicapés vis-a-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 patientéle, il y aurait des parents d’enfants handicapés susceptibles de
participer a mon étude. Je souhaiterais les rencontrer pour un entretien d’'une trentaine de
minutes, qui sera enregistré et utilisé de maniere anonyme dans mon travail de recherche. »
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1.3 METHODOLOGIE D’ENTRETIEN.

[11.3.1 _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, a l'aide d'un outil
anonyme auprés d'un grand nombre de personnes, I'entretien recherche une information
personnalisée approfondie (qualitative) dans un face a face (28). Un entretien semi dirigé est
caractérisé par I'existence d’'un guide d’entretien. Celui-ci définit de maniére préalable des

thématiques a aborder lors de la discussion (29).

[11.3.2 _REALISATION DU GUIDE D’ENTRETIEN

[11.3.2.1 Premiére partie du quide d’entretien : Présentation

Nous avons intégré a la premiére partie du guide une phase d’établissement de la relation
enquéteur/enquété. Cette prise de contact est nécessaire avant le démarrage de I'entretien
proprement dit, pour motiver la personne sollicitée, accrocher son intérét, la mettre en

confiance pour 'amener a collaborer (30).

* Présentation de I'enquéteur

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 I'enguéte

Nous avons exposé aux parents le cadre dans lequel s’inscrit le travail (réalisation d’'une
these de Médecine Générale). Lors d’'une bréve présentation de I'étude, nous lui avons exposé
le theme 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 a qui que ce soit (confidentialité) et que son

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

[11.3.2.2 Seconde partie du quide d’entretien : mise en place des grands

thémes a aborder.

Nous avons articulé cette seconde partie en plusieurs themes :

» L’annonce du handicap
Le but de cette partie est d’aborder le modele 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

e L’information

Nous avons cherché a savoir :
Comment les parents percgoivent I'information délivrée par les professionnels ?
Quelles sont les autres sources d’information ? le réle des associations, d’internet,
des livres et autres documentations a I'intention des parents...
Comment évolue la relation dans le temps entre le professionnel de santé et les
parents ?
Comment, d’'une situation initiale ou le médecin tout puissant surpasse le parent
ignorant, passe-t-on a une relation ou le parent parvient a combler son manque de

connaissances

* Le soutien

Nous avons cherché a connaitre le réle 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 a leur besoin ?

e La coordination

Nous avons abordé le coté pluridisciplinaire de I'approche de I'enfant handicapé, nécessitant

une coordination, un systeme de référent.

e Larela