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Les caractéristiques des handicaps
en fonction de leur période de survenue

L’enquéte Trajectoire des enfants passés en commission départementale d’éducation
spéciale (CDES), menée par la DREES en 2004-2005 pour trois générations d’enfants,
permet de mieux connaitre la situation des jeunes handicapés au regard de 1’origine et
des caractéristiques de leur handicap. En effet, les handicaps peuvent étre rapportés a
trois périodes de survenue différentes : prénatale, périnéonatale et postnatale. S’y
ajoute une quatrieme catégorie correspondant a des handicaps d’origine indéterminée,
liés le plus souvent a des pathologies psychiatriques ou des retards mentaux
inexpliqués. Un tiers des handicaps des enfants passés en CDES remontent a la période
prénatale et sont notamment dus a des anomalies chromosomiques ou génétiques. La
période de survenue du handicap s’avere trés discriminante en termes de déficiences,
principales ou associées, et d’autonomie. Les enfants dont le handicap est d’origine
indéterminée sont a cet égard beaucoup plus autonomes que les autres. Le délai entre
la découverte du handicap par les familles et le passage en CDES varie également en
fonction de I’origine du handicap. De deux ans pour les enfants atteints d’anomalies
chromosomiques ou touchés en période postnatale, il atteint quatre ans pour les enfants
dont I’origine du handicap est indéterminée. Ce délai tend pourtant a s’améliorer pour
les trois générations d’enfants observées sur la période de dix ans couverte par
I’enquéte.
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1. Semaines sans régles.

2. Une étude de la
littérature (données
épidémiologiques
disponibles) sur la part
des handicaps d'origine
périnéonatale montre
que celle-ci varie de

15 % (estimation basse)
465 % (estimation
haute) [travaux du
groupe d'experts réunis
par I'lnstitut national de
la santé et de la
recherche médicale
(INSERM) dans le cadre
de la procédure
d'expertise collective
pour répondre aux
questions de I'Office
parlementaire
d'évaluation des
politiques de santé
(OPEPS) concernant les
déficiences et handicaps
d'origine périnatale

(4 juin 2004)].

3. Suite a la loi du

11 février 2005 « pour
I'égalité des droits et des
chances, la participation
et la citoyenneté des
personnes

handicapées », les
commissions des droits
et de 'autonomie des
personnes handicapées
(CDAPH) remplacent
depuis le 1¢" janvier 2006
les CDES et les
commissions techniques
d'orientation et de
reclassement
professionnel
(COTORERP). Elles sont
rattachées aux maisons
départementales des
personnes handicapées
(MDPH).

4. On recense
actuellement plus de

7 000 maladies rares
dont 80 % sont d'origine
génétique (source :
DGAS).

La catégorie des handicaps d’origine
indéterminée

Une origine « inconnue », au sens d’une période de survenue indé-
terminée du handicap, a été retenue par I'instructeur de I'enquéte
quand aucun événement susceptible d’expliquer le handicap ou
quand aucun facteur de risque avéré (comme la prématurité ou
I'asphyxie a la naissance) n’était retrouvé a une période pré, péri
ou postnatale ou encore quand aucun lien de causalité ne pou-
vait étre établi entre un facteur de risque signalé et le handicap.
En corollaire, I'origine périnéonatale du handicap a été unique-
ment retenue pour les handicaps strictement rattachés a un évé-
nement survenu entre la 22¢ semaine d’aménorrhée et le 28¢ jour
postnatal.

ONNAITRE D’origine des

handicaps et leur pério-

de de survenue permet

d’envisager les mesures

de prévention suscep-
tibles d’étre prises ou développées, et
d’appréhender 1’évolution des handi-
caps au regard de leur fréquence et de
leur nature.

Les handicaps peuvent étre
rattachés a trois périodes
de survenue différentes

La survenue du handicap se rap-
porte théoriquement a trois périodes :
la période prénatale pour les handi-
caps dont I’origine est antérieure a la
22¢ semaine d’aménorrhée! ; périnéo-
natale a partir de la 22°semaine
d’aménorrhée et jusqu’au 28¢jour
apres la naissance; postnatale au-dela
du 28¢ jour aprés la naissance. En pra-
tique, il existe une quatriéme période
constituée par un groupe de handicaps
dont la cause, et donc la période de
survenue, reste indéterminée. En
effet, certains handicaps ne peuvent
étre rattachés a aucune anomalie ou
événement précis survenu en période
pré, péri ou postnatale. C’est le cas
notamment de nombreuses patholo-
gies psychiatriques dont I’étiologie, et
par la méme la période de survenue,
reste « indéterminée » en 1’état actuel
des connaissances. Dans la littérature,
les handicaps dont la période de sur-
venue n’est pas déterminée sont par-
fois assimilés aux handicaps d’origine
périnéonatale? une fois que les causes
prénatales et postnatales ont été iden-
tifiées.

Dans I’enquéte sur les trajectoires
des enfants passés en CDES (enca-
dré 1), I’origine des handicaps ayant
entrainé une saisine de la commission
départementale d’éducation spéciale
(CDES)® a été précisée a partir des
dossiers médicaux et par le recours a
une nomenclature « des origines »
comprenant 44 libellés. Dans un
second temps, les origines du handi-
cap ont été classées dans les quatre
catégories de survenue précitées.

Ce classement en quatre groupes
des enfants passés en CDES permet
de les décrire de facon comparative
selon I’origine du handicap, y compris
lorsque celui-ci ne peut étre rattaché a
une période précise de survenue.
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L’étude porte notamment sur la des-
cription des pathologies (encadré 2),
des déficiences et de 1’autonomie des
jeunes handicapés au sein des diffé-
rents groupes. Elle rend compte, tou-
jours au regard des origines du
handicap, du type de prise en charge
et du délai de mise en place des aides
éventuelles.

Un tiers des handicaps
des enfants passés en CDES
est d’origine prénatale

32 % des handicaps des enfants
passés en CDES remontent a la
période prénatale. Pour cette période,
trois sous-ensembles de handicaps
peuvent étre distingués. Tout d’abord
les handicaps liés a une aberration
chromosomique qui concernent 10 %
de I’ensemble des enfants passés en
CDES. Ce groupe requiert une atten-
tion particuliere en raison de son
effectif important et surtout des
possibilités de dépistage avant la nais-
sance par la réalisation d’un caryo-
type feetal. Le second sous-ensemble
regroupe les handicaps liés a une ano-
malie génétique autre qu’une aberra-
tion chromosomique. Il correspond
également a 10 % des situations.
L’ensemble des maladies d’origine
génétique constitue donc une cause
importante de handicaps, bien que
chacune prise isolément apparaisse
relativement rare*. Enfin, le troisiéme
sous-groupe concerne des handicaps
d’origine prénatale qui ne sont pas liés
a une cause génétique (12 % des
enfants).

Au-dela de la période prénatale,
9 % des handicaps sont survenus avec
certitude au cours de la période péri-
néonatale et 7% au cours de la
période postnatale, c’est-a-dire apres
le premier mois de naissance. Enfin,
une majorité des handicaps de ces
enfants (52 %) reste d’origine indéter-
minée, en 1’état actuel des connais-
sances.

La répartition selon le sexe présente
certaines particularités. Ainsi 37 %
des filles, contre seulement 29 % des
garcons, sont atteintes d’un handicap
dont I’origine est prénatale. La diffé-
rence porte essentiellement sur les
handicaps liés a une anomalie chro-
mosomique (respectivement 12 % et
8 %). Par ailleurs, moins de filles



[ ENCADRE 1
Méthodologie

L'enquéte Trajectoires des enfants passés en CDES menée en 2004-2005 par la
DREES permet de mieux connaitre les situations des jeunes handicapés et, notam-
ment, leurs trajectoires en termes de scolarisation ou de suivi médical ou médico-
social. Seize CDES représentatives de I'ensemble des CDES du territoire métropolitain
ont participé a cette enquéte. Trois classes d’age sur une période de dix ans ont été
retenues, afin de repérer les étapes charniéres de la scolarité et du développement,
et de mieux appréhender les trajectoires de ces enfants dans leur globalité : celle des
enfants agés de 7-8 ans (nés en 1996 et 1997), suite a leur entrée dans le cycle pri-
maire ; celle des adolescents agés de 12-13 ans (nés en 1991 et 1992), a I'age habi-
tuel d’entrée dans le cycle secondaire ; enfin, celle des jeunes adultes de 17-18 ans
(nés en 1986 et 1987), aprés I'age usuel d’entrée dans les premiéres formations pro-
fessionnelles.

Apreés I'accord préalable des représentants Iégaux des enfants concernés (en général
leurs parents), cette enquéte s’est déroulée en deux étapes. La premiére consistait
en un questionnaire qui retracait la situation récente des enfants a partir de leurs
dossiers individuels, la chronologie des décisions prises par les CDES et une descrip-
tion de leur état de santé. Il était renseigné par des conseillers techniques des centres
régionaux pour I’enfance et I’adolescence inadaptée (CREAI), partenaires de I'en-
quéte, au sein méme des commissions départementales d’éducation spéciale. La
seconde s’adressait directement aux familles et les questionnait notamment sur la
prise en charge des enfants.

Lenquéte ne permet pas de fournir des données de prévalence selon I'origine du han-
dicap. En effet, les enfants de I'’échantillon sont ceux pour lesquels la CDES a été sai-
sie, ce qui exclut les cas ou elle ne I'a pas été. La détermination de la période de
survenue du handicap a été réalisée a partir des données relevées dans les dossiers
médicaux des CDES. Dans le questionnaire adressé aux familles, une question por-
tait également sur I'origine du handicap de I’enfant. Elle n’a pas été mobilisée pour
I’étude car les réponses fournies par les familles confirment qu’il est difficile pour un
public non initié de préciser ce point. En revanche, au niveau du questionnaire rensei-
gné par la famille, la précision sur I'age de I'’enfant au moment oll les premiéres mani-
festations du handicap sont apparues a été prise en compte dans I'étude.

[l ENCADRE 2

(46 %) que de gargons (55 %) présen-
tent un handicap dont 1’origine reste
indéterminée. En effet, il y a plus de
garcons que de filles dans la popula-
tion connue des CDES (61 % contre
39 %) et la différence, au regard des
pathologies, provient essentiellement
des troubles psychiatriques et du com-
portement. L’enquéte Handicaps-
Incapacités-Dépendance (HID) avait
déja permis de relever des disparités
entre les hommes et les femmes au
regard des différentes dimensions du
handicap (déficiences, incapacités,
pratiques d’institutionnalisation...).
Elle avait notamment montré une
moindre reconnaissance du handicap
par les femmes elles-mémes aussi
bien que par la société’.

Au fil des générations d’enfants, la
part des handicaps d’origine périnéo-
natale a tendance a diminuer : de 11 %
parmi les 17-18 ans elle passe a 8 %
parmi les 7-8 ans. Cette diminution est
d’interprétation délicate : elle peut
résulter des progres techniques réalisés
en obstétrique et en néonatologie mais
aussi d’une meilleure reconnaissance
de lorigine exacte des tableaux cli-
niques observés. A Iinverse, la part
des handicaps d’origine prénatale aug-
mente : de 31 % parmi les 17-18 ans,
elle atteint 35 % parmi les 7-8 ans. Au

Les pathologies en fonction de la période de survenue des handicaps

Pour chaque enfant passé en CDES, le diagnostic principal ainsi que, le
cas échéant, les diagnostics secondaires?* ont été relevés a partir du dos-
sier médical. lls correspondaient a plus de 300 items distincts et ont fait
I'objet d’un regroupement secondaire en neuf grandes catégories de mala-
dies?.

Les handicaps d’origine prénatale se répartissent différemment selon les
trois sous-ensembles constitués pour I'étude. Celui des handicaps prove-
nant d’une aberration chromosomique est dominé par la trisomie 21 qui
concerne plus de la moitié (57 %) de ces cas. Le deuxiéme sous-groupe
correspond aux maladies héréditaires qui se traduisent, au regard des
groupes de pathologies, par : des malformations® (25 % de ces handi-
caps), des maladies viscérales et générales* (26 %), des affections dégé-
nératives du systéme nerveux central, des nerfs, des muscles ou du
systéme ostéoarticulaire® (22 %) et des affections touchant les organes
des sens® (8 %). Enfin, le troisiéme sous-groupe (handicaps d’origine pré-
natale mais autres que ceux liés a un probléme génétique) renvoie sur-
tout aux malformations’ (59 %), aux paralysies cérébrales et autres
syndromes paralytiques (15 %) et aux affections touchant les organes des
sens (9 %). Au total, les handicaps d’origine prénatale correspondent donc
aux maladies génétiques a transmission mendélienne®, aux anomalies
chromosomiques déséquilibrées® et aux malformations congénitales
(anomalies de la morphogenése ou embryofcetopathies causées par un
facteur exogéne°).

Les handicaps d’origine périnéonatale, quant a eux, regroupent principa-
lement des paralysies cérébrales et autres syndromes paralytiques*
(59 %), des retards mentaux (12 %) et des troubles du langage et des
apprentissages (7 %). Les handicaps dont I'origine reste indéterminée

sont dominés par des pathologies psychiatriques (32 %), des retards men-
taux inexpliqués (19 %), des troubles du langage et des apprentissages
(12 %) et des troubles envahissants du développement, dont I'autisme infan-
tile (11 %). Enfin les handicaps d’origine postnatale correspondent a des
maladies viscérales et générales dans 51 % des cas (notamment les can-
cers). ls relévent dans 38 % des cas du groupe des affections touchant les
nerfs, les muscles et le systéeme ostéoarticulaire (exemples : séquelles de
lésions traumatiques de la téte). Dans 10 % des cas, ces handicaps sont
liés a des paralysies (tétraplégies post-traumatiques).

1. Jusqu’a quatre diagnostics possibles.

2. Anomalies chromosomiques ; malformations congénitales ; autismes et troubles
apparentés ; pathologies psychiatriques ; retards mentaux ; paralysies cérébrales et
autres syndromes paralytiques ; affections dégénératives du systéme nerveux central,
affections des nerfs, des muscles, du systéme ostéoarticulaire ; maladies viscérales
et générales, y. c. tumeurs et autres affections non malformatives ; autres ou non
précisé.

3. Exemple : certaines ostéodysplasies.

4. Exemple : mucoviscidose.

5. Exemple : myopathies.

6. Exemple : certaines surdités neurosensorielles.

7. Exemple : spina bifida.

8. Dans le cas d'une affection héréditaire a transmission mendélienne, I'enfant hérite
d’'une maladie génétique ou d’un géne a risque de I'un ou de se deux parents ou
encore subit une mutation au niveau de ses génes.

9. Les aberrations chromosomiques résultent d’'un changement dans le nombre ou
dans la structure des chromosomes.

10. Agents tératogenes ou facteurs de risque maternels qui exercent un effet néfaste
sur I'embryon ou le feetus (exemples : virus de la rubéole, parasite de la
toxoplasmose, thalidomide, alcool...).

11. Linfirmité motrice cérébrale est la principale forme clinique du handicap d’origine
périnéonatale.

Les caractéristiques des handicaps en fonction de leur période de survenue

5. Ravaud J.-F,, Ville I.,
2003, « Les disparités de
genre dans le repérage
et la prise en charge des
situations de handicap »,
Revue frangaise des
Affaires sociales,
DREES, n° 1-2, Janvier-
Juin, pp. 227-253.



6. En moyenne sur les
trois générations
d’enfants passés en
CDES, 'age des méres a
la naissance de I'enfant
passe de 27,1 en 1986-
1987 a 27,9 en 1991-
1992 et 3 29,4 en
1996-1997. La moyenne
d'age la plus élevée
concerne les meres
d’enfants porteurs
d'aberrations
chromosomiques (30,5
ans contre 28,1 ans en
moyenne), le
vieillissement de la mére
étant un facteur de
risque connu d’anomalies
congénitales.

7. Les déficiences
recouvrent les pertes de
substance ou altérations

d'une structure ou

fonction psychologique,
physiologique ou
anatomique.

8. Tous les enfants de
I'échantillon ont au moins
6 ans. Un age plus
précoce n'aurait pas
permis d'identifier
certaines déficiences
intellectuelles ou les
troubles cognitifs.

9. Association de
déficiences intellectuelles
et/ou sensorielles et/ou
motrices de méme degré
(ce qui ne permet pas
d’en déclarer une plutot
que l'autre en déficience
principale).

sein de ces handicaps, la part des
enfants atteints d’anomalies chromo-
somiques reste stable pour les trois
générations d’enfants (autour de
10 %), alors que les techniques de
dépistage et de diagnostic prénatal (en
particulier I’échographie) se sont déve-
loppées et améliorées entre 1986 et
1997. Cependant, d’une part 1’age des
meéres® au moment de la conception
des enfants est de plus en plus tardif,
d’autre part le dépistage du risque de
trisomie 21 n’a été systématiquement
proposé¢ aux femmes qu’a partir de
1997, derniére date de naissance rete-
nue pour les enfants observés dans
I’enquéte. Les conséquences attendues
de cette généralisation du dépistage
prénatal de trisomie 21 échappent donc
a I’étude.

12 % des enfants dont le
handicap remonte a la période
périnéonatale sont
polyhandicapés

La description du handicap peut se
faire selon plusieurs axes. L’approche
en termes de déficiences’ constitue
I’'un d’entre eux et vise a cerner les
répercussions notamment fonction-
nelles des pathologies (encadré 2).

La période de survenue du handi-
cap s’avere trés discriminante en ce
qui concerne le type de déficience
principale® (tableau 1). Ainsi, 68 %
des enfants ayant un handicap 1ié a
une anomalie chromosomique pré-
sentent une déficience intellectuelle.
Les autres déficiences du psychisme
(troubles du comportement par
exemple) touchent essentiellement
les enfants dont le handicap est d’ori-
gine indéterminée (38 % d’entre
eux). Par ailleurs, 43 % des enfants
dont les problémes remontent a la
période périnéonatale présentent une
déficience motrice. Enfin, les défi-
ciences viscérales, esthétiques et
fonctionnelles sont beaucoup plus
fréquentes chez les enfants ayant un
handicap survenu en période postna-
tale (39 % d’entre eux) ou lié a une
maladie génétique (22 %).

Quand il n’est pas possible de repé-
rer une déficience principale parmi un
ensemble de déficiences présentes
chez un méme enfant, d’autres
approches sont mobilisées. Ainsi, le
plurihandicap’ concerne environ 10 %

[ TABLEAU 1
Période de survenue des handicaps selon la déficience
principale n%
Origines prénatales
) ) Origines | Origines | Origines
Anomalies| Maladies| Autres | périnéo-| post- | indéter- | Ensemble
chromo- | géné- | origines | natales | natales | minées
somiques | tiques | prénatales
Déficience intellectuelle 68 6 10 15 4 21 21
Autre deflmence 9 5 6 9 9 38 2
du psychisme
Déficience du langage 9 3 9 1 9 6 4
et de la parole
Deﬂm('e?cefje | z?udltlon 1 7 5 3 9 6 5
et de I'équilibration
Déficience visuelle 0 8 7 1 5 2 3
Def|c’|e.nce V|scerale, 3 2 13 1 39 6 10
esthétique, fonctionnelle
Déficience motrice 0 24 28 43 28 4 14
Plurihandicap ® 1 12 10 8 2 6
Polyhandicap 9 7 12 12 8 2 5
Surhandicap 10 5 4 5 3 11 8
Déficience ne justifiant
pas de prestation CDES Y Y ! Y 9 ! f
Total 100 100 100 100 100 100 100

Sources * DREES - enquéte Trajectoire des enfants passés en CDES.

[ GRAPHIQUE 1

Période de survenue des handicaps et autonomie

des enfants

Anomalies chomosomiques

Conscience

Station
assise

Nutrition

Habillages

Origines périnéonatales

Conscience

Station
assise

Nutrition

Habillages

Communication

Sphincters

Maladies génétiques

Conscience

Communication

Station

assise Sphincters

Nutrition Habillages

Origines indéterminées

Conscience
60

Habillages

Station

assise Sphincters

Nutrition

Lecture * 25 % des enfants affectés par une anomalie chromosomique présentent des troubles
séveres de la conscience ou du comportement ; 55 % ne communiquent pas ou peu ; 15 %
présentent des troubles sphinctériens de fagon permanente ; 46 % ont besoin d'une aide partielle
ou totale pour s'habiller ; 26 % ont besoin d'une aide partielle ou totale pour manger ou bénéficient
d’une nutrition entérale ou parentérale ; 9 % ont besoin d'une aide partielle ou totale pour s'asseoir;
12 % ont besoin d'une aide partielle ou totale pour marcher.

Source * DREES - enquéte Trajectoire des enfants passés en CDES.

Les caractéristiques des handicaps en fonction de leur période de survenue



des enfants dont la situation a pour
origine la période périnéonatale ou est
liée a une maladie génétique. Le poly-
handicap'® caractérise 12 % des en-
fants dont les problémes remontent a
la période périnéonatale. Le surhandi-
cap'! au contraire est le fait de 11 %
des handicaps d’origine indéterminée
et de 10 % des enfants présentant une
anomalie chromosomique.

Les enfants dont le handicap
est d’origine indéterminée
sont beaucoup plus autonomes
que les autres...

La perte d’autonomie est appréhen-
dée a travers I’existence de troubles
de la conscience et du comportement,
le degré de communication, le besoin
d’aide pour I’habillage, la nutrition, la
station assise, la marche et enfin par
I’existence de troubles sphinctériens.

La période de survenue du handicap
est trés discriminante en ce qui
concerne l’autonomie des enfants
(graphique 1). En effet, une incapacité
sévere dans le domaine de la cons-
cience et du comportement est retrou-
vée chez 25 % des enfants dont le
handicap d’origine prénatale est li¢ a
une anomalie chromosomique, alors
qu’elle n’est mentionnée que pour
13 % de ceux ayant un handicap
d’origine indéterminée. Par ailleurs,
55 % des enfants présentant un handi-
cap provenant d’une anomalie chro-
mosomique communiquent peu, voire
pas du tout, contre 28 % des enfants
ayant un handicap d’origine indéter-
minée.

L’écart est encore plus important au
regard de certains gestes essentiels de la
vie quotidienne. Dans ces domaines, les
enfants dont 1’origine du handicap
remonte a la période périnéonatale sont
particuliérement touchés, en raison des
déficiences motrices présentées par ce
groupe. Ils sont ainsi 55 % a avoir
besoin d’une aide partielle ou totale
pour I’habillage, contre 20 % des
enfants dont ’origine du handicap est
indéterminée, 32 % a avoir besoin
d’une aide pour manger ou a bénéficier
d’une nutrition entérale'? ou parenté-
rale'® (contre 11 %), 25 % a avoir
besoin d’aide pour s’asseoir (contre
3 %) et 45 % a marcher avec difficulté
ou a ne pas marcher du tout (contre
5 %). Ces difficultés au regard des acti-

vités du quotidien sont également trés
présentes chez les enfants dont le han-
dicap est d’origine prénatale, autre que
génétique, qui sont également touchés
par des déficiences motrices.

L’origine du handicap est en outre
particuliérement discriminante en ce
qui concerne la maitrise des sphinc-
ters: si 5% seulement des enfants
dont le handicap est d’origine indéter-
minée présentent des troubles sphinc-
tériens permanents, ils sont 22 % dans
le groupe prénatal hors origines géné-
tiques et 15 % dans le groupe périnéo-
natal.

... cependant la découverte
par la famille d'un handicap
d’origine inderterminée et sa
reconnaissance administrative
sont plus tardives

Le questionnaire renseigné au
moyen du dossier médical permettait
de préciser 1’dge des enfants au
moment de la premicre décision de la
CDES. Cependant, 1’dge de 1’enfant
lors de cette premiére décision ne ren-
seigne pas concrétement sur son age
au moment de la découverte de pro-
blémes le concernant, renseignement
qui ne figure pas dans le dossier médi-
cal. Cette donnée a, par contre, pu étre
recueillie aupres des familles. Certes,
I’information peut étre dans ce cas
moins précise car elle reléve d’une
déclaration faite par les parents, mais
elle garde du sens dans la mesure ou
la famille a souvent un souvenir assez
précis du moment ou les premicres
manifestations du handicap sont appa-
rues.

Les handicaps sont découverts plus
ou moins tot selon leur origine
(graphique 2). A I’dge d’un an, les
handicaps liés a une anomalie chro-
mosomique ont été dans leur grande
majorité (80 %) repérés par la famille.
Pourtant, a cet age, seulement 26 %
des cas ont déja fait I’objet d’une pre-
micre décision de la CDES. Ce n’est
qu’a six ans que 87 % de ces situa-
tions ont été examinées par cette ins-
tance. Pour les handicaps qui
proviennent d’une maladie génétique,
59 % sont connus de la famille quand
I’enfant a un an, mais seuls 21 % des
cas ont fait I’objet d’une premiére
décision de la CDES. Aprés six ans,

31 % de ces situations passent encore
pour la premiére fois en commission.

A I’age d’un an de I’enfant, 77 %
des handicaps liés a la période péri-
néonatale ont été¢ découverts par leur
famille; pourtant, seuls 18 % des cas
ont bénéfici¢ d’une premiére décision
d’une CDES. 20 % de ces handicaps
sont encore présentés pour la pre-
miére fois devant cette commission
apres 1’age de six ans.

Pour les handicaps dont I’origine se
situe en période postnatale, le délai
entre leur découverte par la famille et
leur premier passage devant une
CDES est logiquement plus bref. Par
contre, les handicaps dont la période
de survenue est indéterminée présen-
tent des spécificités. Leur découverte
par la famille est plus tardive : seule-
ment 25 % a I’age d’un an de I’enfant
et leur premier passage devant une
CDES est encore plus retardé (2 %
seulement avant I’dge d’un an et 60 %
apres celui de six ans).

Une partie de ces constats peuvent
s’expliquer. Une anomalie congénitale
déja présente a la naissance, peut n’étre
diagnostiquée que bien apres, selon la
sévérité de D’atteinte. Si les handicaps
majeurs sont décelés dans les premiers
mois de la vie (cas de la majorité des
anomalies chromosomiques), les
atteintes plus modérées peuvent n’étre
repérées qu’un ou deux ans plus tard.
Classiquement, en dehors des formes
trés sévéres, le diagnostic d’IMC!,
situation particuliecrement liée a la
période périnéonatale, se fait entre un
et deux ans. Le délai de découverte
dépend aussi des modalités d’expres-
sion de la maladie qui n’entraine par-
fois aucun retentissement clinique
avant un age avancé, comme certaines
malformations cardiaques ou rénales
ou comme certaines maladies géné-
tiques. Par ailleurs, les difficultés psy-
chiques qui caractérisent les handicaps
d’origine indéterminée sont difficiles a
évoquer avant 1’age de trois ou quatre
ans et ne se confirment souvent qu’a un
age encore plus avancé.

Le délai moyen entre

la découverte du handicap par
la famille et le passage en
CDES est de trois ans et demi

Finalement, le délai entre la décou-
verte du handicap par la famille et la

10. Atteinte grave a
expression multiple
associant déficience
intellectuelle et
déficience motrice
sévere, avec
éventuellement d'autres
déficiences surajoutées,
réalisant un tableau de
restriction extréme de
I'autonomie.

11. Association de
déficiences intellectuelles
et psychiques de méme
degré (ce qui ne permet
pas d’en déclarer une
plutét que l'autre en
déficience principale).

12. La nutrition entérale
est une technique
d'alimentation artificielle
apportant a 'organisme
les nutriments
directement au niveau de
I'estomac ou de l'intestin
grace a une sonde.

13. La nutrition
parentérale consiste en
I'administration de
nutriments par toute voie
autre que digestive, le
plus souvent par voie
intraveineuse.

14. Infirmité motrice
cérébrale.

Les caractéristiques des handicaps en fonction de leur période de survenue 5
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premicre décision de la CDES (qui
conditionne une orientation et/ou 1’oc-
troi d’une prestation) est en moyenne
de trois ans et demi.

Il est de deux ans pour les handi-
caps liés a une anomalie chromoso-
mique (graphique 3). Toutefois, pour
9 % des enfants souffrant de ce type
d’anomalie il atteint six ans ou plus.
Pour les handicaps qui proviennent
d’une maladie génétique, ce délai est

[ GRAPHIQUE 2

en moyenne de trois ans. Mais pour
un quart de ces handicaps, il atteint
cinqg ans ou plus. Les handicaps
prénatals autres que ceux d’origine
génétique présentent les mémes ca-
ractéristiques.

Ce délai est également important
pour les handicaps d’origine périnéo-
natale : plus de trois ans pour un tiers
d’entre eux et cinq ans ou plus dans
un quart des cas. Il est par contre plus

court pour les handicaps survenant
apres la naissance : en moyenne deux
ans. Enfin, ce délai est particuliére-
ment important pour les handicaps
d’origine indéterminée : quatre ans en
moyenne et au moins six ans dans un
quart des cas.

Ce délai ne signifie pas une ab-
sence de prise en charge du handicap
avant le premier passage devant une
CDES (un suivi par un CMPP ou un

Age de découverte du handicap par la famille et age de I'enfant lors du premier passage

devant une CDES
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Sources * DREES - enquéte Trajectoire des enfants passés en CDES.
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[ GRAPHIQUE 3
Délai entre la découverte du handicap par la famille
et le premier passage devant une CDES
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Lecture * 25 % des enfants qui présentent une maladie génétique ont eu un délai de moins d’'un
an entre la découverte du handicap par leur famille et le passage devant une CDES.
Pour 75 % d'entre eux ce délai est inférieur a 5 ans, le délai moyen étant de 3,2 ans.

Sources * DREES - enquéte Trajectoire des enfants passés en CDES.

I TABLEAU 2

Effets de I'origine du handicap et d’autres facteurs
sur le délai entre la découverte du handicap par la famille
et le passage devant une CDES

en années
Constante 3
Génération 1986-1987 Réf
1991-1992 0,8
1996-1997 -1,9
Origine du handicap Anomalies chromosomiques Réf
Maladies génétiques 24
Autres origines prénatales 1,7
Origines périnéonatales 21
Origines postnatales 12
Origines indéterminées 2,5
Déficience principale Déficience intellectuelle Réf
Autre déficience du psychisme ns
Déficience du langage et de la parole ns
Déficience de I'audition et de I'équilibration -3
Déficience visuelle ns
Déficience viscérale, esthétique, fonctionnelle -2,1
Déficience motrice -1,3
Plurihandicap -14
Polyhandicap 2,7
Surhandicap -1
Déficience ne justifiant pas de prestation CDES 2,3
Sexe Féminin 04
Masculin Réf

ns : non significatif.

Lecture « un enfant ayant les caractéristiques de référence (c’est-a-dire un gargon, né en 1986 ou
1987, ayant un handicap lié a une anomalie chromosomique et une déficience intellectuelle) a eu

un délai de 3 ans entre la découverte de son handicap par la famille et la 1" décision de la CDES
le concernant. Une fille, ayant par ailleurs les mémes caractéristiques, aura connu un délai majoré
de 0,4 an.

Source * DREES - enquéte Trajectoire des enfants passés en CDES.
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suivi hospitalier, par exemple, ne
nécessite pas le passage devant cette
instance). De méme, dans certains
cas, I’enfant n’a pas eu besoin d’une
prise en charge particuliére avant la
saisine de la CDES (cas de certaines
maladies génétiques d’expression
tardive). Malgré ces précisions, les
résultats indiquent qu’une améliora-
tion de la précocité du diagnostic est
possible, en particulier pour les han-
dicaps liés a la période périnéonatale
et ceux dont la période de survenue
est indéterminée.

Le délai de passage devant
une CDES tend a s’améliorer

Pour confirmer ces effets, une ana-
lyse «toutes choses ¢égales par
ailleurs » montre 1’effet propre du
genre, de la génération, de la période
de survenue du handicap et de la
nature de la déficience principale sur
le délai de passage devant une CDES
(tableau 2). Le repérage et la prise en
charge des enfants atteints d’un han-
dicap se sont améliorés sur la période
de dix ans couverte par I’enquéte :
les enfants nés en 1996-1997 bénéfi-
cient d’un délai inférieur d’un an par
rapport a ceux nés en 1991-1992 et
inférieur de deux ans par rapport a
ceux nés en 1986-1987. Le délai de
reconnaissance par la CDES est plus
long de deux ans et demi pour les
handicaps liés & une maladie géné-
tique ou dont la période de survenue
est indéterminée, par rapport a ceux
qui proviennent d’une aberration
chromosomique. Il est plus long de
deux ans pour les problémes liés a la
période périnéonatale (toujours en
référence aux handicaps liés a une
anomalie chromosomique). En ter-
mes de déficience, les enfants qui
présentent une déficience motrice
ont un délai de reconnaissance admi-
nistrative inférieur d’un an a ceux
présentant une déficience intellec-
tuelle. Ce méme délai est inférieur de
deux ans et demi pour les enfants
polyhandicapés et méme inférieur de
trois ans pour ceux qui présentent
une déficience auditive (toujours en
référence aux enfants déficients
intellectuels). Enfin, il est retardé
d’environ six mois pour les filles par
rapport aux garcons. Les disparités
sociales (niveau d’études, catégorie



15. Cependant, au
regard de la date de
saisine de la CDES, le
délai, tel qu'il a été défini,
apparait plus court quand
la date de découverte du
handicap de I'enfant par
la famille est également
retardée, ce qui pourrait
étre davantage le fait des
familles socialement
défavorisées.

16. La question posée
aux parents renvoyait au
fait d’avoir dormi

« réguliérement » ailleurs
que chez eux pour
I'enfant handicapé.

17. Centre d'action
médico-sociale précoce.
18. Consultation médico-
psycho-pédagogique.
19. Consultation médico-
psychologique.

socioprofessionnelle ou situation des
parents par rapport a I’emploi) n’ap-
paraissent pas avoir d’incidence'’.

Les deux tiers des enfants

dont le handicap est lié

a une anomalie chromosomique
ont toujours été hébergés

chez leurs parents

Une majorité d’enfants handicapés
de I’étude (51 %) a toujours été
hébergée'® au domicile parental.
Cette proportion varie toutefois en
fonction de la période de survenue du
handicap : 64 % pour les enfants dont
le handicap est li¢é a une anomalie
chromosomique, 54 % pour ceux
dont les problémes relévent d’une
maladie génétique ou sont d’origine
indéterminée, 46 % pour les enfants
dont le handicap est d’origine péri-
néonatale et seulement 28 % pour
ceux touchés en période postnatale.

14 % des enfants dont 1’origine du
handicap est indéterminée ont déja
fréquenté, a un moment ou a un autre
de leur parcours, un hopital de jour
en psychiatrie (tableau 3). Une hos-
pitalisation de jour (autre que psy-
chiatrique) a concerné un tiers des
enfants dont le handicap est d’ori-
gine postnatale. L’existence d’une
hospitalisation a temps complet ca-
ractérise également ces enfants : elle
a concerné 71 % d’entre eux a un
moment de leur parcours (3 % seule-
ment au moment de I’enquéte). Au
moment de I’enquéte, 1’existence
d’un suivi médical hospitalier con-
cerne surtout les enfants dont le han-
dicap est postérieur a la naissance
(28 % d’entre eux) ou qui sont at-
teints d’une maladie génétique (16 %
d’entre eux).

Par ailleurs, 71 % des enfants han-
dicapés a la suite d’une anomalie

[ TABLEAU 3
Périodes de survenue des handicaps et modes de prise
en charge on%
Origines prénatales
) - Origines | Origines | Origines
Anomalies| Maladies|  Autres | nerjngo.| post- | indéter- | Ensemble
chromo- | géné- | origines | \atales | natales | minges
somiques | tiques | prénatales
TR 4 4 5 7 1| 14 10
en psychiatrie
Hopital de jour pour 13 | 17 0 | 17 | 3 | 13 16
une maladie autre
Hospitalisation 27 | 38 0 | 35 | 71 | 16 28
a temps complet
Consultation hospitaliére 18 24 27 20 29 12 18
CAMSP 30 10 19 23 5 8 13
CMPP 17 17 20 15 12 30 24
CMP 8 12 6 11 5 16 12
SESSAD 36 21 26 28 13 20 23

Lecture < un méme enfant a pu bénéficier de plusieurs types de prises en charge a un moment ou
a un autre de son parcours. Ainsi, une hospitalisation de jour (autre que psychiatrique) a concerné
un tiers des enfants dont I'origine du handicap est postnatale et par ailleurs une hospitalisation a

temps complet a concerné 71 % de ces enfants.

Sources * DREES - enquéte Trajectoire des enfants passés en CDES.
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chromsomique ont fréquenté un éta-
blissement pour enfants déficients
intellectuels et 22 % des enfants
ayant des problémes liés a la période
périnéonatale ont sé¢journé dans un
établissement pour enfants déficients
moteurs. Enfin, 9 % des enfants dont
le handicap est d’origine indétermi-
née ont été¢ admis dans une structure
pour enfants souffrant de troubles du
caractére, des conduites ou du com-
portement. Au regard de la prise en
charge actuelle, un quart seulement
des enfants handicapés en période
postnatale et la moitié de ceux dont
les problémes sont liés a une maladie
génétique fréquentent un établisse-
ment médico-social, contre environ
les deux tiers des enfants dont le han-
dicap est d’origine périnéonatale ou
indéterminée et les 5/6° des enfants
atteints d’anomalies chromosomi-
ques.

8 % seulement des enfants
dont le handicap est d’origine
indéterminée ont bénéficié
d’une prise en charge précoce
en CAMSP

Un suivi par un service d’éducation
spéciale et de soins a domicile (SES-
SAD) a concerné, a un moment de
leur parcours, 36 % des enfants dont
le handicap est lié a une anomalie
chromosomique. Par ailleurs, 23 %
des enfants dont le handicap est d’ori-
gine périnéonatale et 30 % de ceux
atteints par une anomalie chromoso-
mique ont été pris en charge, a un
moment de leur parcours, par un
CAMSP", contre seulement 8 % des
enfants dont le handicap est d’origine
« indéterminée » sans doute en lien
avec le repérage tardif des difficultés
dans cette catégorie de handicap
(tableau 3). Les CMPP® prennent le
relais dans ce cas puisqu’ils ont été
fréquentés par 30 % de ces enfants
dont le handicap est d’origine indéter-
minée. Cette proportion est de 16 %
en CMP", B



