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1. Introduction
Depuis I’entrée en vigueur de la loi du 11 février 2005 « pour I'égalité des droits et des chances,
la participation et la citoyenneté des personnes handicapées »[1], il existe des évolutions
majeures dans la politique de scolarisation des enfants en situation de handicap en France. Cette
loi a eu pour effet d’augmenter de fagon croissante le nombre de ces enfants scolarisés en milieu
ordinaire, ainsi que 1’aide humaine qui leur est attribuée. En 2014, les trois quarts des éléves en
situation de handicap étaient scolarisés en milieu ordinaire et le quart restant dans les
établissements hospitaliers ou meédico-sociaux[2]. Concernant le premier degré, le nombre
d’enfants en situation de handicap scolarisés en classe ordinaire (hors Classe pour 1’Inclusion
scolaire-CLIS, depuis 2015 remplacée par les Unités localisées pour I’inclusion scolaire ULIS)
est passe de 58 812 en 2004, a 103 908 en 2014 (+76,7%)[2]. Ces éléments contribuent a faire
de ’accompagnement et la prise en charge des enfants en situation de handicap en milieu

scolaire un véritable enjeu de santé publique.

En effet, la loi définit le handicap de la fagon suivante : « Constitue un handicap, au sens de la
présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de participation a la vie en société subie
dans son environnement par une personne en raison d‘'une altération substantielle, durable ou
définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant. » Il ne s’agit donc pas d’un
individu, en I’occurrence ici d’un enfant, présentant une déficience ou un trouble uniquement,
mais d’une situation de handicap ou I’environnement n’est pas adapté a cet enfant. L’école doit
s’adapter a cet enfant dans la mesure de ses besoins et aspirations et une aide humaine peut lui

étre attribuée afin d’y réussir[3].

Les Maisons departementales des personnes handicapées (MDPH) furent créées par cette loi et
sont le pivot de I’attribution de cette aide humaine a la scolarisation ou Auxiliaire de Vie

Scolaire (AVS). Un AVS est une personne chargée de 1’aide humaine a la scolarisation de
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I’¢leve, de I’accompagnement, de la socialisation et de la sécurité d’¢éléves en situation de

handicap ou présentant un trouble de santé invalidant.

Lorsque 1’équipe pluridisciplinaire d’évaluation (EPE) de la MDPH rédige un Projet
Personnalisé de Scolarisation (PPS) pour un enfant dont la famille a initié une demande de prise
en charge, elle peut préconiser I’attribution de trois différents types d’accompagnement a la
scolarisation : 1) une aide humaine individuelle : I’AVS-i. 2) une aide humaine mutualisée :
I’AVS-m. 3) un accompagnement collectif dans les ULIS (Unités Localisées pour 1’Inclusion
Scolaire) : I’AVS-co. Les AVS-i répondent aux besoins d’éléves qui requiérent une attention
soutenue et continue. L’accompagnement peut se faire a temps plein ou a temps partiel. Les
AVS-m répondent aux besoins d’éléves qui ne requiérent pas une attention soutenue et

continue. Elles peuvent intervenir simultanément aupres de plusieurs éléves.

Il existe des données annuelles concernant les enfants en situation de handicap scolarisés dans
le premier degré [4], mais les informations disponibles, en particulier médicales, sont limitées.
A notre connaissance, aucune ¢tude n’a encore concerné spécifiquement la santé des enfants
qui bénéficient d’un AVS, alors que la Stratégie Nationale de Santé 2018-2022[5] définie par
le Gouvernement, recommande dans son axe « améliorer I’accompagnement et 1’insertion
sociale des enfants handicapés » de « développer la recherche pour améliorer la prise en compte
du handicap dans une société inclusive ». Une meilleure connaissance de la répartition des
pathologies et déficiences de la population d’un territoire bénéficiant d’aide peut contribuer a
dessiner des pistes de réflexion pour I’ajustement des politiques de santé concernant le

handicap.



1.1 Objectif principal et objectifs secondaires
L’objectif principal de cette étude était de décrire les pathologies et déficiences des enfants de
2 a 6 ans en situation de handicap, scolarisés en milieu ordinaire et bénéficiant d’une aide

humaine a la scolarisation dans les Bouches-du-Rhéne en 2014.

Les objectifs secondaires étaient : d’évaluer I’attribution du type d’AVS en fonction de
difféerents territoires des Bouches du Rhone et en fonction des pathologies et deficiences
présentées par les enfants, d’estimer les prévalences des pathologies et déficiences présentées
par ces enfants, et enfin de décrire la répartition par sexe et age pour chaque pathologie ou

déficience.

2. Matériel et Méthode

2.1 Type d’étude réalisé
Une étude épidémiologique descriptive transversale a été réalisée, portant sur tous les enfants
nés a partir du 1*" janvier 2008 et ayant eu une notification d’AVS, figurant dans les registres

de la MDPH des Bouches-du-Rhone (13) au 1er juillet 2014,

Dans cette étude, les enfants bénéficiaient soit d’un accompagnement par AVS individuelle

(AVS-i), soit d’un accompagnement par AVS mutualisée (AVS-m).



2.2 Description du fonctionnement de ’attribution d’un AVS aux enfants scolarisés en
situation de handicap (figure 1) [6-9]

Figure 1: Fonctionnement de I'attribution d'un auxiliaire de vie scolaire (AVS)
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1. Constitution du dossier

L’équipe éducative (famille, école, psychologue scolaire, médecin scolaire, etc.), initie la
demande écrite auprés de la MDPH. L’équipe pluridisciplinaire d’évaluation (EPE) de la
MDPH, composée de professionnels de santé, du médico-social et de 1’éducation, évalue
ensuite les besoins de I’enfant handicapé. Pour cela, elle dispose de plusieurs éléments fournis
par 1’équipe éducative : a/ un formulaire comportant le « projet de vie » formulé par la famille

; b/ le Guide d’évaluation des besoins en matiére de scolarisation (GEVA-Sco) ; c/ le certificat



médical et d’autres éléments (bilans neuropsychologiques, orthophonistes, ergothérapeutes,

psychomotriciens, comptes rendus d’évaluation scolaire, courriers médicaux)

2. Elaboration du Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS)

L’EPE ¢labore par la suite un Plan Personnalisé¢ de Compensation (PPC) qui comporte 2 volets
: un volet d’aide financiére (AEEH - Allocation d’Education de 1I’Enfant Handicapé et PCH -
Prestation de Compensation du Handicap) ; et un volet scolaire qui est le PPS. La Commission
des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH) prend la décision finale
relative aux prestations et a I’orientation des personnes handicapées. Elle se prononce sur la

base de I’évaluation de I’EPE. Elle notifie les décisions a la famille et aux acteurs concernés.

3. Suivi et accompagnement du PPS

Le PPS est envoyé a I’enseignant référent (ER) et a I’ Inspection académique. L’Equipe de Suivi
de la Scolarisation (enseignants, AVS, professionnels qui suivent I’enfant) accompagne et
facilite la mise en ceuvre du PPS. Elle se réunie au moins une fois par an sous I’impulsion de
I’ER qui anime la rencontre et coordonne 1’équipe. Ce dernier est limité a un secteur

géographique. Il a également une mission d’information vis-a-vis des parents et enseignants.

2.3 Recueil de données

Les données prealablement anonymisees ont été extraites du registre medico-administratif
DAPHNEE utilisé par la MDPH 13. Ce registre est déclaré a la CNIL (Commission nationale
de I’informatique et des libertes).

Les données sociodémographiques concernaient le sexe, la date de naissance, le type d’AVS

attribu¢ et le code postal du lieu de résidence de 1’enfant. Les codes postaux ont été regroupés



en 5 territoires géographiques correspondant aux poles territoriaux définis par la MDPH 13 :
Marseille Nord, Marseille Sud, Etang de Berre — Salon, Pays d'Aix, Pays d'Arles.

Les données médicales ont été encodées et saisies par 2 médecins de la MDPH, a partir des
certificats médicaux transmis a la MDPH, et des éléments complémentaires disponibles
(GEVA-Sco, bilans neuropsychologiques, orthophonistes, ergothérapeutes, psychomotriciens,
comptes rendus d’évaluation scolaire, courriers médicaux). Ce codage n’a pas pu étre effectué

de maniere exhaustive au regard de la charge de travail représentée.

2.4 Classifications utilisées

La classification CIM-10 (Classification Internationale des Maladies, 10° révision) a été utilisée
pour coder les pathologies ; la nomenclature CNSA (Caisse Nationale de Solidarité pour
I’ Autonomie) a été utilisée pour coder les déficiences. Cette nomenclature est issue des manuels
d’accompagnement des guides d’évaluation pour les MDPH, établie par la CNSA et inspirée
de la classification CIF[10] (Classification Internationale du Fonctionnement du handicap et de

la sante).

2.5 Analyses statistiques
Les variables qualitatives ont été décrites par I’effectif et le pourcentage de chacune des

modalités. Les variables quantitatives ont été décrites par leur moyenne et écart-type.

Les prévalences (d’une pathologie, d’une déficience) et la proportion d’enfant bénéficiant d’un
AVS ont été estimées en rapportant le nombre d’enfants de la population d’étude présentant
cette pathologie, déficience ou attribution d’AVS, au nombre d’enfants nés dans les Bouches-
du-Rhone et du méme age, ¢’est-a-dire nés entre le 01/01/2008 et le 31/12/2011 (2,6-6,5 ans) a

partir des données de ’'INSEE (Institut national de la statistique et des études économiques).



Les deficiences et les pathologies définies comme les plus fréquentes étaient celles dont la
fréquence calculée dans notre population était strictement supérieure a 1%.

Concernant les variables quantitatives, les comparaisons ont été réalisées a I’aide du test de
Student ou d’une analyse de variance a 1 facteur. Concernant les variables qualitatives, les
comparaisons ont été réalisées a 1’aide du test du khi-2 (ou le test exact de Fisher lorsque cela
était nécessaire). Le seuil de significativité statistique retenu était un risque alpha a 5% en

situation bilatérale. Elles ont été réalisées a 1’aide du logiciel IBM SPSS® version 20.0.



3. Résultats

3.1 Caractéristiques générales de la population (n=1260)
Au total, 1260 enfants nés a partir du 1 janvier 2008 étaient enregistrés comme ayant eu une

attribution d’AVS par la MDPH 13 au 1* juillet 2014.

Les caracteristiques générales de la population étudiée sont détaillées dans le Tableau 1.

Tableau 1 : Caracteéristiques génerales de la population (n=1260)

% (n)
Age (classes)
<3ans 19,1 (241)
4 ans 29,5 (372)
5 ans 35,4 (446)
6 ans 15,9 (200)
Sexe
Garcon 74,5 (939)
Territoire (MDPH)
Marseille Nord 31,0 (391)
Marseille Sud 29,2 (368)
Etang de Berre - Salon 20,6 (259)
Pays d'Aix 11,3 (143)
Pays d'Arles 7,9 (99)
Type d’AVS
AVS-i 59,6 (751)
AVS-m 40,4 (509)
Nombre d’heures par
semaine d’AVS 9,79 (+ 8,31)

(moyenne + écart type)




L’age moyen était de 5 + 1 ans (minimum 2,4 ans ; maximum 6,5 ans). 1l y avait 74,5 % (939)
de gargons. Les enfants avaient plus souvent 1’attribution d’un AVS-i que d’un AVS-m (59,6
% versus 40,4%).

Les enfants bénéficiant d’un AVS-i étaient significativement plus jeunes que ceux bénéficiant
d’un AVS-m (en moyenne 4,8 + 0,9 ans versus 5,2 1 ans ; p < 103).

Les enfants de Marseille Sud étaient significativement plus jeunes que ceux du Pays Arles (4,8
+1 ans versus 5,2 = 0,8 ans, p = 0,016).

La distribution des sexes selon le territoire MDPH ne montre pas de différence statistiquement

significative.

3.2 Prévalence des AVS (quel que soit le type) selon le territoire (n=1260)
La proportion d’enfants bénéficiant d’un AVS pour les Bouches-du-Rhone, quel que soit le type
d’AVS, était de 12,2 %o (pour 1000 enfants nés dans les Bouches-du-Rhone, entre le 01/01/2008

etle 31/12/2011), variant de 10,5 %o en Pays d’Aix a 13,7 %o a Marseille Nord.

3.3 Attribution du type d’AV'S selon le territoire (n=1260)
La fréquence de I’attribution d’AVS-i était significativement différente selon les territoires de

la MDPH dans les Bouches-du-Rhone (p = 0,002) (figure 2).
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Figure 2: Taux d'AVS-individuelle (AVS-i) et nombre d'enfant avec une notification

d'AVS selon les territoires de la MDPH dans les Bouches-du-Rhone
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Marseille Nord présentait un taux d’AVS-i significativement plus faible que les autres
territoires réunis (55,2 % (216) versus 61,6% (535), p=0,034). Les pays d’Arles et Etang de
Berre-Salon présentaient un taux d’AVS-i significativement plus important que les autres
territoires réunis (72.7% (72) versus 58,5% (679), p=0.006 et 66,4% (172) versus 57,8% (579)
p=0,012).

3.4 Pathologies et déficiences (n=990)

Le codage des données médicales (pathologie(s) et/ou déficience(s)) a été réalisé pour 990

enfants des 1260 de la population totale.

Les seules différences significatives qui ont été retrouvees entre les enfants ayant une
pathologie et/ou une déficience codée (n=990) par rapport a ceux qui ne 1’ont pas été (n=270)
¢taient I’age et le taux d’AVS-i : les enfants ayant au moins une pathologie ou déficience codee

étaient plus jeunes (4,8 + 0,9 ans versus 5,5 + 1 ans, p<107) et avaient plus fréquemment
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’attribution d’ AVS-i par rapport aux enfants n’ayant pas eu codage de pathologie ou déficience
(62,2% (616) versus 50% (135), p <107%).

Les pathologies les plus fréquentes (>1%) dans la population d’étude sont présentées dans le
Tableau 2, avec leur fréquence, leur prévalence, la proportion de gargons, I’4ge moyen des
enfants concernés et la proportion d’AVS-i par pathologie.

Le nombre de pathologies par enfant variait de 0 a 3 : aucune pathologie n’était codée pour
0,2% (2) des enfants ; la majorité des enfants avait une seule pathologie codée (73,9% (732)) ;
deux pathologies étaient codées pour 18% (178) des enfants ; trois pathologies étaient codées
pour 7,9% (78) des enfants.

La pathologie la plus fréquemment codée (environ 23 % (231)) dans la population d’étude était
le Trouble Envahissant du Développement (TED, code CIM-10 = F84). Parmi eux, il y avait
83,1 % (192) de garcons. Il s’agissait également de la pathologie pour laquelle la fréquence
d’attribution d’un AVS-i était la plus élevée (78,4 %).

La surdité de transmission ou neurosensorielle (code CIM-10 = H90) était la seule pathologie
pour laquelle les filles étaient majoritairement concernées (51,7%).

La fréquence d’attribution d’ AVS-i était significativement plus faible pour les enfants ayant un
diagnostic de Troubles spécifiques mixtes du développement (F83)* par rapport aux enfants ne
présentant pas cette pathologie (44% (59) versus 65,1% (557) ; p<107).

Il en est de méme pour les enfants ayant des Troubles spécifiques du développement de la parole
et du langage (F80) (41,8% (23) versus 63,4% (593) ; p=0,001) ou un Trouble spécifique du
développement des acquisitions scolaires (F81) (26,1% (6) versus 63,1% (610) ; p<107).
Concernant les autres pathologies non développées ici et dont la fréquence était <1% pour

chacune, elles consistaient en 153 codes CIM-10 différents.

1 Les Troubles spécifiques mixtes du développement (F83) désignent les troubles ou il existe a la fois des signes
d’un trouble spécifique du développement, de la parole et du langage, des acquisitions scolaires et des fonctions
motrices, mais sans qu’aucun ¢lément ne prédomine suffisamment pour constituer le diagnostic principal.

12



Tableau 2 : Distribution des pathologies les plus fréquentes dans la population d’étude

(n=990)
Code . ] a b c .
Pathologie CIM- Fréquence Prévalence? Gargons Age AVS-i
10 % (n) (%o) % (n) mztet % (n)

i 83,1 (192) 78,4 (181)
T’roubles envahissants du F8a 233 (231) 2.2 . 48+0,9 )
développement
Retard du développement physiologique R62 19,9 (197) 1.9 67(132)° 47+09" 594 (117)
Troubles spécifiques mixtes du F83 13,5 (134) 1,3 70,9 (95) 4,9+0,8 44,0 (59)°
développement ’
Trouble du comportement et trouble 90.8 (108
émotionnel apparaissant habituellement Fo89 12 (119) 1,2 ’ e( ) 50+08" 63,0(75)
durant I’enfance et I’adolescence, sans
précision
Troubles spécifiques du développement F80 5,6 (55) 0,5 58,2(32)¢ 51+0,7% 41,8 (23)°
de la parole et du langage ’
Syndrome de Down Q90 4,4 (44) 0.4 59,1(26)° 4,6+10"7 75(33)
Trouble du developpement F89 3,1 (31) 0.3 87,1(27) 47+08 581(18)
psychologique, sans précision ’
Surdité de tr_ansmission et H90 2.9 (29) 0,3 48,3 (14)° 48+08 759 (22)
neurosensorielle ’
Autres strabismes H50 2,4 (24) 0.2 75 (18) 49+11 708(17)
Epilepsie G40 2.4 (24) 0,2 62,5(15) 4,9+09 58,3(14)
Paralysie cérébrale G80 2,4 (23) 0,2 60,9 (14) 48+£1 69,6 (16)
Trouble spécifique du développement Fs1 2.3 (23) 0,2 91,3(21) 55+06' 26,1(6)¢

des acquisitions scolaires

&: Prévalence de la pathologie, calculée pour 1000 enfants nés dans les Bouches-du-Rhéne
entre le 01/01/2008 et le 31/12/2011
b Fréquence de garcons présentant la pathologie.
¢: Age des enfants présentant la pathologie : moyenne (#2) + écart-type (x e.t).

d: Fréquence de I’attribution d’un AVS-i pour les enfants présentant la pathologie.
¢:p<0,05; Tests du chi-2 comparant la fréquence de gargons ou la fréquence de 1’attribution
d’AVS-i chez les enfants présentant la pathologie versus ceux qui ne la présentent pas.

f:p<0,05; Test de Student comparant la moyenne d’age des enfants ayant la pathologie

versus ceux qui ne la présentent pas.
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Les deficiences les plus fréquentes (>1%) dans notre population sont présentées dans le Tableau
3, avec leur fréquence, leur prévalence et la proportion d’AVS-i pour chacune de ces
déficiences.

Le nombre de déficiences par enfant variait de 0 a 9 et était en moyenne de 2,8 + 1,2 déficiences
par enfant. Aucune déficience n’était codée pour 1,7 % (17) des enfants. Seulement 8,8% (87)
des enfants avait une seule déficience codée. La majorité présentait deux ou trois déficiences
(respectivement 31,5% (312) et 32,7% (324)). Quatre déficiences étaient codées pour 16,7%
(165) des enfants. Les enfants ayant au moins cing deficiences représentaient 8,6% (85) de la
population.

La déficience la plus fréquemment retrouvée chez les enfants était les troubles du
comportement, de la personnalité et des capacités relationnelles (Code CNSA = 2.2), avec une
fréquence de 61,8 % (612) des enfants. Un peu plus de la moitié des enfants présentait une
déficience des fonctions psychomotrices (51,9 %).

L’attribution d’AVS-i était significativement moins fréquente chez les enfants présentant des
déficiences de I’apprentissage du langage écrit ou oral (56,8 %), et également chez les enfants
présentant des troubles de la perception de 1’attention (46,8 %), par rapport aux enfants ne

présentant pas ces déficiences.
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Tableau 3: Distribution des déficiences les plus fréquentes dans la population d’étude

(n=990)

Déficience Code Fréquence  Prévalence AVS-i®
CNSA % (n) 2 (%o) % (n)

Troubles du comportement, de la personnalite et des 29 61,8 (612) 5,9 63,9 (391)
capacités relationnelles
Deficiences des fonctions psychomotrices 2.4 51,9 (514) 4.9 59,7/(307)
Déficiences de I’apprentissage du langage écrit ou oral 3.2 43,2 (428) 41 56,8 (243)°
Deéficiences du langage ou de la parole non précisées 3.9 25,9 (256) 2,5 63,3 (162)
Déficience sévere de la communication 31 15,4 (152) 1.5 76,3 (116)°
Troubles de la perception ou de I’attention 25 16 (158) 15 46,8 (74)°
Déficience de I’élimination urinaire 6.32 15,5 (153) 15 83,0 (17)°
Déficience de la fonction digestive 621 14,2 (141) 1.4 80,1 (113)°
Autre déficience des fonctions \’/isue.lles (strabisme, 54 3.8 (38) 0,4 78,9 (30)°
vision des couleurs...) non codées ailleurs
Déficience des émotions ou de la volition 2.3 3,6 (36) 0.3 75,0(27)
Autres déficiences motrices non codées ailleurs 7.8 2,6 (26) 0.2 76,9 (20)
Troubles cognitifs sans retard mental, troubles des 115 22 (22) 0,2 72,7 (16)
acquisitions et des apprentissages
Déficiences intellectuelles non précisées 1.9 2,3 (23) 0.2 739 (17)
Déficiences motrices non précisées 7.9 2,7 (27) 0.3 81,5 (22)°
Autre déficience de la coordination motrice 7.62 2,1(21) 0.2 71,4 (15)
r[])eél]‘:gilzr;?gz gnotrices par atteinte de la commande 79 1.4 (14) 0,1 78,6 (11)
Retard mental non précisé 1.19 1,8 (18) 0.2 72,2 (13)
Déficiences visuelles non précisées 5.9 1,4 (14) 0.1 71,4 (10)
Déficience de la conscience et de la vigilance 2.1 1,1(11) 0.1 63,6 (7)
Déficience de la mobilité oculaire (nystagmus) 53 1(10) 01 80,0 (8)

a : Prévalence de la déficience, calculée pour 1000 enfants nés dans les Bouches-du-Rhone

entre le 01/01/2008 et le 31/12/2011

b Fréquence de ’attribution d’un AVS-i pour les enfants présentant la déficience
¢:p<0,05; Test du chi-2 comparant la fréquence de I’attribution d’AVS-i chez les enfants

présentant la déficience versus ceux qui ne la présentent pas.
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Concernant les autres déficiences non développées ici et dont la fréquence était <1% pour
chacune, elles consistaient en 46 codes CNSA différents.

En référence a la nomenclature CNSA (Figure 3), 86,7 % (858) des enfants présentaient au
moins une déficience du psychisme, et 79,8 % (790) au moins une déficience du langage et de

la parole.

Figure 3 : Fréguence des types de déficiences par catégorie selon la nomenclature CNSA

(n=990)
Psychisme (2.) 86,7
Langage et parole (3.) 79,8
Viscérale (6.) 18,9
Motrice (7.) 10
Intellectuelle (1.) 7,7
Visuelle (5.) 6,5

Auditive (4.) 2,6
Autres (8.) | 0,8
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4. Discussion

4.1 Fréquences et prévalences des pathologies et déficiences

Concernant les TED, la prévalence calculée pour cette étude est sensiblement inférieure a celles
d’autres études. En effet, la prévalence était de 2,2 %o, alors qu’elle est estimée a 4,1 %o d’apres
le registre francais RHEOP 2013 (Registre des Handicaps de I’Enfant et Observatoire Périnatal)
[11], 6,2%0 au niveau européen pour des individus de moins de 18 ans dans une revue de la
littérature[12], et a 7,2%o dans une méta-analyse[13] de 2015 incluant 41 études dans 18 pays
pour des individus de moins de 27 ans.

Cette estimation de prévalence plus faible concernant les TED peut s’expliquer par une
population d’étude plus restreinte puisqu’il s’agissait ici uniquement d’enfants scolarisés,
bénéficiant d’un AVS, et dont I’age variait d’environ 2,5 ans a 6,5 ans. D’autant que des enfants
inclus dans I’étude sont plus jeunes que ceux issus des données RHEOP 2013, ou les enfants
sont enregistrés a 7 ans, et que le diagnostic de TED est plus susceptible d’étre affirmé a un age
plus avancé.

La prévalence de la trisomie 21 ou syndrome de Down calculée dans notre étude (0,4 %o) était
similaire a celle estimée via les données issues du RHEOP[11] (0,3-0,5 %o selon le département
étudié). En effet, dans le cadre de cette pathologie (a contrario du TED), le diagnostic est posé

dés le plus jeune age.

Les enfants de la population d’étude présentaient moins souvent une déficience intellectuelle
(7,7 % versus 30 %) et plus souvent une déficience du psychisme (86,7 % versus 27,2 %) par
rapport aux enfants en situation de handicap scolarisé dans le premier degré en classe ordinaire
en France en 2014 [2].

La méthode de codage peut expliquer cette différence. Un codage multiple a été utilisé dans le
cadre de notre ¢tude, autorisant le codage d’autant de pathologies ou déficiences que

nécessaires. Alors qu’il s’agit d’un codage unique et principal pour les données nationales de
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la DEPP, réalisé par 1’enseignant référent de 1’enfant [14], qui décidera quel est le type de
déficience principal que présente 1’enfant. Comme 1’explique S. Le Laidier [15] dans le cadre
des TED, les enfants sont rattachés a un trouble principal qui peut étre classé dans trouble
intellectuel ou trouble du psychisme. Dans notre étude, les enfants ayant un TED avaient le plus
souvent une déficience du psychisme et une déficience du langage et de la parole associées
(respectivement 96,5 % et 94,4%), et une faible proportion de déficience intellectuelle associée

(7,7 %).

La méthode utilisé dans cette étude différe également avec celle employée dans d’autres études
ayant porté sur les enfants en situation de handicap avec notification MDPH dans les Bouches-

du-Rhone[16,17], ou chaque enfant était associé une seule déficience principale.

En réalisant un codage multiple des déficiences par les médecins de la MDPH dans le cadre de
cette étude, 1’apport d’informations concernant 1’enfant en situation de handicap est beaucoup

plus vaste et ne se limite pas a une déficience principale.

Comme I’a souligné Vigan[18] en 2013 déja, il serait intéressant a 1’avenir que les MDPH
puissent disposer de ces informations médicales en routine. Cela permettrait de réaliser une
analyse qualitative de la population en situation de handicap et de leurs besoins pour chaque
territoire. Et ainsi de disposer de statistiques nationales devenant un réel outil de pilotage pour
les politiques du handicap. Cependant il faut souligner que le recueil et la saisie de ces données
nécessite une charge de travail importante, en termes de saisies de données médicales

notamment.

Afin de dégager ce temps de travail nécessaire, il pourrait étre envisagé de prolonger la duree
de la notification d’un AVS (une année actuellement), et donc libérer I’équipe d’évaluation de
la MDPH de I’¢tude du renouvellement chaque année. Pour les enfants ayant un diagnostic

médical peu susceptible d’évoluer (favorablement ou défavorablement), le médecin qui réalise
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le certificat médical pourrait le préciser (case « stabilité » dans la catégorie « perspectives
d’évolution »). Cela pourrait concerner par exemple les enfants atteints de Trisomie 21 ou de
Troubles du Spectre Autistique ayant des déficiences stables, notamment car ils représentaient
une part importante des enfants de cette étude (respectivement 4,4 % et 23,3%). Dans ces
situations, cela pourrait également alléger les démarches a réaliser par 1’équipe de suivi de la

scolarisation lors du renouvellement de la demande a la MDPH.

4.2 Accompagnement par un AVS

En France, un peu plus de la moitié des eléves en situation de handicap scolarisés dans le
premier degré bénéficient d’un accompagnement humain (51,8%) [2]. Les enfants de la
population d’étude étaient accompagnés par un AV S-i dans presque 60% des cas, ce qui est un

peu plus faible que sur le plan national (75%, scolarisation dans tout le premier degré)[2].

Les AVS-i étaient significativement moins fréqguemment attribués que les AVS-m pour les
enfants ayant un diagnostic de Troubles spécifiques mixtes du développement (F83)?, Troubles
spécifiques du développement de la parole et du langage (F80) et Trouble spécifique du
développement des acquisitions scolaires (F81). Il peut en effet d’agir de pathologies ou
troubles moins séveres que les autres pathologies étudiées, et ne requérant donc pas une
attention soutenue et continue dans 1’accompagnement humain. Il en est de méme pour les
déficiences de I’apprentissage du langage écrit ou oral et des troubles de la perception ou de

’attention (déficiences 3.2 et 2.5).

4.3 Codage / Classification
Dans notre étude, les pathologies et les déficiences ont été codées respectivement selon 2

classifications complémentaires : La CIM-10, utilisée habituellement a des fins médicales,

2 Les Troubles spécifiques mixtes du développement (F83) désignent les troubles ou il existe a la fois des signes
d’un trouble spécifique du développement, de la parole et du langage, des acquisitions scolaires et des fonctions
motrices, mais sans qu’aucun ¢lément ne prédomine suffisamment pour constituer le diagnostic principal.

19



sanitaires et statistiques, et la nomenclature CNSA issue de la CIF, modéle de classification

adapté a la définition du handicap telle que présentée dans la loi de 2005.

Comme le souligne un rapport ministériel de 2018 sur 1’aide humaine[19], il est difficile
d’utiliser ces classifications sans devoir « catégoriser » alors qu’il s’agit de troubles revétant
une grande diversité et complexité, surtout pour les troubles psychiques, qui sont les plus

représentes dans notre étude (86,7%).

Cette problématique existe particulierement pour le codage selon la classification CIM-10 par
le médecin qui réalise le certificat médical. Dans certaines situations, il est trés difficile de poser
le diagnostic d’une pathologie, en particulier a un jeune enfant dont les troubles ne sont pas

nécessairement fixés, surtout dans le domaine de la santé mentale.

De plus, les codes CIM-10 les plus fréquemment retrouvés dans notre étude étaient des codes
peu précis et vastes, pouvant regrouper une multitude de diagnostics. Par exemple, le retard de
développement physiologique (R62) était la deuxieme pathologie la plus freqguemment codéee
(19,9%, n=197). Ce code est assez imprécis et peut correspondre essentiellement a un retard de
stade de développement physiologique attendu, un retard de langage, une absence de gain de
poids, un retard de croissance staturo-pondéral, entre autres. Il s’agissait d’enfants pour lesquels
était majoritairement codé une déficience des fonctions psychomotrices (2.4) (dans 65% des
cas).

De fait, I’utilisation d’un code CIM-10, parfois peu précis, ne semble pas indispensable quant
a ’examen d’une demande a la MDPH, I’évaluation étant basée sur les besoins de 1’enfant, qui
peuvent présenter une grande variabilité interindividuelle pour un méme diagnostic. En
revanche I’information reste pertinente a des fins d’information meédicale concernant cette

population, y compris pour adapter la formation des AVS par exemple.
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La majorité des enfants de la population d’étude présentait 2 ou 3 déficiences codées (31,5% et
32,7%). Un enfant scolarisé en situation de handicap bénéficiant d’un AVS présente donc le
plus souvent plusieurs déficiences de facon simultanée.

De plus, pour chaque pathologie ou déeficience, il existe une grande variabilité inter-individuelle
qui n’apparait pas dans ces classifications, y compris concernant la sévérité¢ de I’atteinte.

Du fait de cette complexité d’association de pathologie(s) et déficience(s) pour un méme enfant,
ainsi que de la sévérité¢ de I’atteinte non prise en compte dans ces classifications, il parait
difficile d’imaginer un schéma général a 1’aide de ce systéme de classification permettant de
faciliter les décisions dans I’attribution de 1’aide humaine a la scolarisation. Chaque situation
est singuliére et nécessite une réponse adaptée. Il faut cependant souligner que 1’évaluation
qualitative des besoins de I’enfant par 1’équipe pluridisciplinaire de la MDPH représente une
charge de travail non négligeable, entrainant des délais de traitement inévitablement longs.

4.4 Disparité de genre

Il existe dans notre étude un sex-ratio largement en faveur des garcons, avec presque 3 gargons
pour une fille qui bénéficient d’un AVS. Cette proportion de gargons est Iégeérement plus élevée
qu’au niveau national pour la méme année en ce qui concerne les enfants de 3 a 6 ans scolarisés
en classe ordinaire[2] (74.5 % vs 69,5 %). Dans la littérature concernant les enfants en situation
de handicap, scolarisés ou non, cette disparit¢ de genre est retrouvée quasiment
systématiquement, avec en général une proportion de 15 garcons handicapés pour 10
filles[20,21].

Concernant les enfants ayant un diagnostic de TED, il existait dans notre étude un ratio
d’environ 5 garcons pour 1 fille, correspondant au ratio habituellement retrouvé dans la
littérature [22].

Les gargons n’étaient cependant pas majoritaires (49,3 %) concernant la surdité de transmission

ou neurosensorielle (code CIM-10 = H90). Ce résultat semble cohérent avec les résultats d’une
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étude francaise concernant les enfants de 8 ans ayant une surdité bilatérale sévere ou profonde,
ou il n’y avait pas de différence significative entre les garcons et les filles pour cette
pathologie[23], ainsi qu’avec les résultats d’une étude portant sur un panel d’éléves en situation
de handicap nés en 2001 ou en 2005[15] (45% des éléves ayant des troubles auditifs étaient des
filles).

A notre connaissance, les raisons de cette disparité de genre chez I’enfant en situation de
handicap en général ne sont pas documentées a ce jour. En revanche dans le cadre des troubles
du spectre autistique, un repérage plus tardif et moins fréquent chez les filles pourrait expliquer
cette disparité, en raison d’une présentation clinique différente de celle des garcons (elles
présenteraient une moindre altération des comportements sociaux et moins de comportements

répétitifs) [24].

4.5 Disparités géographiques

La fréquence de I’attribution d’AVS-i était significativement différente selon les territoires de
la MDPH (p=0,002).

Le territoire de Marseille Nord présentait un taux d’AVS-i plus faible comparativement au reste
du département (55,2 % vs 61,6%, p = 0,034). Cependant sur ce territoire il n’y avait pas
significativement plus d’enfants ayant des pathologies ou déficiences pour lesquelles un AVS-
i était moins fréquemment attribué (pathologies F83, F80, F81, et déficiences 3.2 et 2.5)

En revanche, les territoires Pays d’Arles et Etang de Berre — Salon présentaient un taux d’AVS-
i plus important comparativement au reste du département (respectivement 72,7 % vs 58,5%,
p=0,006 ; et 66,4% versus 57,8% p=0,012). Cependant sur ces territoire il n’y avait pas
significativement plus d’enfants ayant des pathologies ou déficiences pour lesquelles un AVS-

i était plus fréquemment attribué (F84, déficiences, 3.1, 6.21, 5.4 et 7.9).

Une plus grande difficulté a mettre en place un accompagnement mutualisé par un AVS-m

existe probablement sur ces deux territoires car plus vastes, et ou le nombre d’enfants en
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situation de handicap est plus faible, les rendant donc plus disperses. En effet, un AVS-m

intervient de facon simultanée aupreés de plusieurs éléves.

4.7 Limites

La premiére limite de cette étude concerne la population d’étude, qui incluaient des enfants en
situation de handicap scolarisés en milieu ordinaire et bénéficiant d’'un AVS. Les résultats de
cette étude ne pourront donc pas étre extrapolés aux enfants en situation de handicap non
scolarisé€s, ou bien scolarisés mais ne bénéficiant pas d’AVS. Du fait de cette population
d’étude, les différentes prévalences des pathologies et déficiences estimées dans les Bouches-
du-Rhéne sont a priori inférieures aux prévalences réelles des pathologies et déficiences de tous
les enfants en situation de handicap des Bouches-du-Rhone du méme &ge, y compris non

scolarisés.

Le fait que les enfants ayant un diagnostic et/ou une déficience codée par les médecins de la
MDPH (n=990) soient plus jeunes (4,8 + 0,9 ans versus 5,5 + 1 ans, p<107) et aient une
attribution d’AVS-i plus fréquente (62,2% (616) versus 50% (135), p <1072) que les enfants
sans diagnostic ou déficience codée (n=270) peut suggérer un biais de sélection. Ces différences
pourraient s’expliquer par la méthode de sélection des dossiers (tri€s et donc codés par ordre
d’age croissant : ainsi les enfants les plus jeunes et donc ceux qui bénéficient le plus souvent

d’un AVS-i qui ont pu bénéficier prioritairement du codage des pathologies et déficiences).

Enfin, comme cela a déja été évoqué, les limites liées au codage d’une pathologie selon la
classification CIM-10 sont importantes dans le cadre du handicap : les diagnostics médicaux
codes selon la classification CIM-10 étaient peu preécis, les codes les plus fréquemment utilisés
étaient des codes tronqués (ex : R62), ce qui correspond au titre d’une section pouvant regrouper
plusieurs pathologies différentes. L’utilisation d’un code trés général peut ainsi refléter

I’absence de diagnostic médical précis (lors de la réalisation du certificat médical), mais peut
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aussi étre liée a une sous-utilisation de la classification par les médecins de la MDPH lors du

recueil ou de la saisie des diagnostics.

5. Conclusion
Ces jeunes enfants accompagnés sur le plan scolaire dans les Bouches-du-Rhéne sont le plus
fréqguemment des enfants ayant un trouble envahissant du développement (23,3%), un retard de
développement physiologique (19,9%), ou des troubles spécifique mixtes du développement
(13,5%), et présentent le plus souvent des troubles du comportement, de la personnalité, des
capacités relationnelles (61,8%), des déficiences des fonctions psychomotrices (51,9 %), ou des
déficiences de I’apprentissage du langage écrit ou oral (43,2%). Finalement, les 2 grands types
de déficiences les plus représentés par ces enfants sont les déficiences du psychisme (86,7%) et
les déficiences du langage et de la parole (79,8 %).
IIs sont le plus souvent accompagnes par des AVS-i que des AVS-m (60% versus 40%). Ce
sont majoritairement des garcons (presque 75%).
Cette étude suggere que les enfants vivant sur des territoires plus vastes et comportant moins
d’enfants scolarisés en situation de handicap sont plus souvent aidés par des AVS-i.
Cette ¢étude permet pour la premieére fois d’entrevoir certaines caractéristiques de cette
population spécifique que sont les jeunes enfants en situation de handicap scolarisés et
bénéficiant d’un AVS, d’un point de vue médical d’une part, et d’autre part sur les modalités
d’accompagnement a la scolarisation dont ils disposent en fonction de leur lieu d’habitation et
de leurs pathologies et déficiences. Enfin, elle donne des éléments de compréhension sur le
systéme d’information et ses limites qu’il faut prendre en compte. Ces deux aspects fournissent
des pistes de travail pour guider le pilotage des politiques de santé relatives au handicap au

niveau du territoire voire au niveau national.
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Finalement, I’aspect socio-économique est important dans ce contexte. Des resultats limités ont
été obtenus dans des analyses exploratoires (du fait des données disponibles) concernant le taux
de pauvreté associé au territoire d’appartenance des enfants de la population d’étude (données

non présentées). Evidemment, d’autres études seront nécessaires pour évaluer cet aspect.
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