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A. INTRODUCTION 
 

 

I. L’enfant en situation de handicap  

 

 

1) Origines du terme et définitions du handicap 

 

Le mot « handicap » provient du terme anglais « hand in cap » qui signifie littéralement 

« main dans le chapeau », en référence à un jeu pratiqué au XVIème siècle en Grande-Bretagne 

(1). Celui-ci consiste à échanger des biens à l'aveugle. Les mises des joueurs sont placées dans 

un chapeau. Le handicap traduit alors la situation négative, défavorable, de celui qui a tiré un 

mauvais lot.  

        C'est seulement à partir de 1980, que l'OMS dans sa Classification Internationale du Handicap 

(CIH), associe le terme de « handicap » aux individus dans l'incapacité d'assurer un rôle et une 

vie sociale normaux du fait de déficiences (2). Les déficiences (mentales, sensorielles, motrices) 

sont alors des écarts de fonctionnement d'un organe ou d'un sens par rapport au fonctionnement 

normal. Ces déficiences peuvent conduire à des incapacités, c'est à dire à des impossibilités 

pour la personne déficiente de faire certaines actions. Le handicap se définit quant à lui comme 

la restriction pour un individu de participer à la vie en collectivité à égalité des autres.  

Bien qu'intéressantes, ces définitions centrent uniquement la problématique sur l'individu 

(3). C'est pourquoi en 2001, l'OMS ajoute à sa Classification Internationale du Fonctionnement, 

du Handicap et de la Santé (CIF), l'aspect social du handicap, afin de mieux prendre en compte 

les facteurs environnementaux (4). En effet, ce qui crée la situation de handicap, c'est un 

environnement inadapté et non plus la déficience en elle-même. C'est pourquoi aujourd'hui, 
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nous utilisons le terme de personne « en situation de handicap ». Cette dimension sociale et 

environnementale du handicap sera confirmée et officialisée le 11 février 2005 avec la loi 

française pour l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes 

handicapées (5) définissant ainsi le terme de handicap : « Constitue un handicap toute 

limitation d'activité ou restriction de participation à 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 ». 

 

 

2) Les différents types de handicap  

  

Actuellement, on dénombre près de 12 millions de personnes en situation de handicap en 

France (6). Soit environ un individu sur six. Ce chiffre prend en compte les handicaps les plus 

lourds comme les incapacités mineures. Il existe plusieurs types de handicap, décrits dans 

plusieurs classifications mais c’est celle de l’OMS (CIH) qui semble être la plus reconnue (7). 

Celle-ci décrit 5 catégories de handicap :  

- Le handicap moteur : il se caractérise par une capacité limitée pour un individu de se 

déplacer ; de réaliser des gestes, ou de bouger certains membres. L’atteinte peut être 

partielle ou totale ; temporaire ou incurable, selon son origine (maladie acquise ou 

génétique, malformation congénitale, traumatisme dû à un accident…). Exemples : 

infirmité motrice cérébrale, spina bifida, myopathie… 

- Le handicap sensoriel : on en distingue deux types ; le handicap visuel qui est une déficience 

de la fonction visuelle (exemple : malvoyance, cécité, amblyopie, achromatopsie…) et le 

handicap auditif qui est une déficience de la fonction auditive (exemple : surdité) partielle 
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ou totale et de causes multiples (génétique, virale, parasitaire, traumatique…) 

- Le handicap mental (désormais déficience intellectuelle) : il s’agit d’une déficience des 

fonctions mentales et intellectuelles qui entraîne des difficultés de réflexion, de 

compréhension et de conceptualisation conduisant à des problèmes d’expression et de 

communication. Les causes peuvent être multiples : génétiques, prématurité, infections, 

traumatiques…Exemples : trisomie 21, autisme… 

- Le handicap psychique : pathologie mentale entraînant des troubles mentaux, affectifs et 

émotionnels, ou perturbations dans la personnalité, sans conséquences sur les fonctions 

intellectuelles. Exemples : schizophrénie, troubles bipolaires… 

- Les maladies invalidantes : ce sont des maladies qui de par leurs effets sur l’organisme 

peuvent générer un handicap et évoluer dans le temps. Exemples : épilepsie, sclérose en 

plaque… 

  

D’autres classifications (CIM-10 de l’OMS et DSM-5 de l’American Psychiatric 

Association), plus récentes que celle susmentionnée (CIH de l’OMS), décrivent une autre classe 

nommée « troubles neuro-développementaux ». L’autisme, par exemple, classé dans le 

handicap mental dans la CIH de l’OMS, appartient aux troubles du spectre autistique dans le 

DSM-5 qui s’intègrent au côté du handicap mental dans la grande classe des trouble neuro-

développementaux (8,9). 

Des troubles émergents tels que les troubles « dys », appartenant aux troubles spécifiques 

des apprentissages, sont également intégrés dans les troubles neuro-développementaux par le 

DSM-5 (10). Ces troubles se manifestent chez des enfants qui ont une intelligence et un 

environnement social adéquats et ne présentant ni problèmes sensoriels (vue, audition), 

psychiatriques ou neurologiques identifiables. Ces enfants éprouvent alors des difficultés à lire 

(dyslexie), à écrire (dysorthographie), à calculer (dyscalculie), à s’exprimer (dysphasie).  
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Il existe ainsi plusieurs classifications permettant une vision générale des différents types 

de handicap.   

  

 

3) Epidémiologie du handicap de l’enfant  

 

Chez l'enfant, le handicap peut ainsi se manifester de différentes manières : troubles du 

neuro-développement, troubles sensoriels, déficience intellectuelle, invalidités multiples liées 

à des malformations et à des maladies spécifiques. La prévalence des handicaps de l'enfant n'a 

pas diminué durant les dernières décades et ce malgré les progrès scientifiques (11). En France, 

comme à l'étranger, la proportion d'enfants déficients est proche de 2,5% tous handicaps 

confondus (11). Ce taux se situe ainsi autour de 6,6 enfants pour 1000 naissances pour les 

handicaps neurosensoriels sévères, 3 enfants pour 1000 naissances pour les handicaps moteurs 

comme pour les déficiences intellectuelles sévères, 2,5 enfants pour 1000 naissances pour les 

troubles psychiatriques et 1,5 enfants pour 1000 naissances pour les déficiences sensorielles 

sévères. Ces proportions sont beaucoup plus élevées chez les enfants nés grands prématurés 

(naissance avant la 32ème SA) parmi lesquels 15 à 20  % présenteraient une déficience 

intellectuelle modérée ou profonde, 3 à 9% seraient touchés par une paralysie cérébrale et 3 à 

4% auraient une déficience visuelle ou auditive sévère (11).   

Les recherches scientifiques se poursuivent pour expliquer la persistance de déficiences 

graves chez l’enfant (12). Le premier élément tient à l’augmentation régulière de la prématurité 

depuis la fin des années 1980, en France comme dans de nombreux pays développés (12). La 

prématurité globale (naissance avant la 37ème SA) qui concernait 5,9% des naissances en 1995 

a augmenté pour atteindre 7,4% des naissances en 2010 (13). Le deuxième élément susceptible 

d’expliquer l’évolution de la prévalence des handicaps chez l’enfant tient à la baisse continue 
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de la mortalité néonatale (12). Les progrès de la prise en charge périnatale ont permis de faire 

diminuer très fortement la mortalité à tous les âges gestationnels, mais avec comme possible 

conséquence la survie d’enfants atteints de déficiences ou susceptibles de l’être (12). 

D’après les données de l’OPEPS (12), 55 à 75 % des déficiences pourraient trouver leur 

origine au cours de la période périnatale (pendant la vie intra-utérine à partir de 22 SA et jusqu’à 

vingt-huit jours après la naissance). Ainsi, 20 à 35 % des déficiences de l'enfant seraient 

d'origine prénatale (anomalies de la morphogenèse, anomalies chromosomiques, anomalies 

génétiques, prise maternelle de toxiques) et 5 à 10 % liées à une affection néonatale 

(traumatisme, infection, tumeur) (12). L’imputabilité du contexte périnatal dans la constitution 

du handicap est néanmoins souvent difficile à établir. En effet, des facteurs de risque périnataux 

(prématurité, hypotrophie, hypoxie à la naissance), des anomalies d'origine péri ou néonatale 

(encéphalopathie anoxo-ischémique, leucomalacie périventriculaire, hémorragie intra-

ventriculaire) ne sont identifiées que dans 15 à 45 % des cas (12). 

Ces éléments témoignent de la circonspection dont il faut faire preuve avant de déterminer 

l'origine des handicaps. Ils montrent toutefois que la probabilité de développer une déficience 

ou un handicap est inversement proportionnelle à la durée de la gestation ou au poids de 

naissance de l'enfant (12). En dépit des difficultés rencontrées pour déterminer les causes des 

handicaps, les scientifiques s'accordent également à reconnaître l'existence de liens de causalité 

entre certaines situations et l'apparition de handicaps périnataux (l’élévation de l’âge de la mère 

ainsi que les comportements à risque pendant la grossesse tels que la consommation d’alcool et 

de tabac) (12). 

 



 

 

9 

 

4) Annonce du handicap de l’enfant 

 

La révélation aux parents d'une anomalie chez leur enfant est un moment particulièrement 

difficile (14). L'ensemble des études montre en effet que les parents, confrontés à un enfant 

différent de celui qu'ils avaient imaginé, sont profondément affectés (14). Ils éprouvent au 

moment de l'annonce à la fois des sentiments de révolte, d'injustice, de désespoir et de 

culpabilité (14). Les conditions dans lesquelles les parents apprennent la déficience de leur 

enfant peuvent influer sur son évolution, celle de la vie familiale et sur les relations avec les 

professionnels (14). 

Lors d’un diagnostic prénatal (anomalie décelée lors d’une échographie ou lors d’examens 

biologiques et notamment cytogénétiques), les professionnels de santé doivent prendre le temps 

d’expliquer et d’envisager toutes les éventualités avec les parents (poursuite de la grossesse et 

prise en charge postnatale ou interruption médicale de grossesse) (14,15). L’information est 

délivrée par un médecin spécialiste (pédiatre, gynécologue, généticien) qui garantit aux parents 

un accompagnement et une écoute particulière (14). Lors d’un diagnostic post-natal (anomalie 

découverte à la naissance ou plus tard au cours de la vie de l’enfant), le moment et le lieu de 

l’annonce doivent être choisis avec soin (14,15,16). 

Dans tous les cas, l’annonce du handicap doit être faite en utilisant des mots simples, 

compréhensibles par les parents sans donner trop d’informations à la fois (16). Il est également 

nécessaire que les professionnels de santé travaillent en équipe de façon complémentaire et 

coordonnée (14,15). Les différentes modalités de prise en charge de l’enfant doivent être 

évoquées avec les parents : nécessité de soins, possibilité d’aides pour l’enfant et/ou pour eux 

(14,15)… De plus, il est important que les parents aient une personne référente parmi les 

membres de l’équipe soignante qu’ils peuvent recontacter (14,15). 
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5) Maladies rares et orphelines 

 

Pour certains parents, nommer la maladie, la malformation, le problème génétique, partager 

les connaissances dans le domaine peut donner quelques repères (prise en charge, pronostic…) 

(17). Pour d'autres parents c'est l'errance diagnostique (18). En effet, certaines maladies 

demeurent inconnues ou très mal connues, ce sont des maladies rares. La majorité de ces 

pathologies sont aussi dites « orphelines » parce que les populations concernées ne bénéficient 

d'aucun traitement (19).  Au sein de l'Union Européenne, une maladie est dite rare lorsqu’elle 

affecte moins d'une personne sur 2 000 (20). En France, une maladie est rare si elle affecte 

moins de 30 000 personnes (19). Plus de 7 000 maladies rares sont décrites et chaque semaine, 

de nouvelles maladies rares sont identifiées (19). A noter que 80% des maladies rares ont une 

origine génétique (19). 

 

 

6)  Prise en charge médico-sociale de l’enfant en situation de 

handicap 

 

L'annonce du handicap de l’enfant n'a de sens que si elle se conjugue à un accompagnement 

pluridisciplinaire coordonné. Il en découle ainsi une prise en charge spécifique médico-sociale 

et scolaire qui doit être adaptée à chaque enfant dans un unique but, celui d’aider ces enfants à 

trouver toute leur place d'enfant. 
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a. Maison départementale du handicap (MDPH) : comment fonctionne-t-elle 

et comment la solliciter ? 

 

Dans chaque département, une Maison départementale du handicap (MDPH) offre un accès 

unique aux droits et prestations prévus pour les personnes handicapées qu'elles soient adultes 

ou enfants (21). Elles ont été créées en 2005 par la loi pour l'égalité des droits et des chances, 

la participation et la citoyenneté des personnes handicapées (5). La MDPH informe et 

accompagne les personnes handicapées et leurs familles dès l'annonce du handicap et tout au 

long de son évolution (21). Dans le cas d’un mineur porteur de handicap, elle intervient 

lorsqu’elle a reçu une demande du représentant légal sous la forme d’un dossier MDPH (22). 

Le dossier MDPH permet de faire de nombreuses demandes en lien avec les difficultés de 

l'enfant en situation de handicap : reconnaissance du taux d’invalidité, orientations en 

établissement, aménagements scolaires spécifiques, compensations financières pour couvrir les 

frais liés au handicap, etc (23).  

Le dossier MDPH (à retirer directement sur place ou disponible sur leur site internet et 

imprimable) est constitué de documents obligatoires (23) : 

– un formulaire de demande Cerfa n°15692*01 (annexe 1) à remplir par le représentant 

légal de l'enfant handicapé mineur, 

– un certificat médical Cerfa n°15695*01 (annexe 2) à remplir par le médecin choisi par 

les parents (tout médecin peut remplir ce certificat) et devant être daté de moins de 6 

mois, 

– un justificatif d'identité, 

– un justificatif de domicile. 

Des documents facultatifs tels que le projet de vie renommé depuis 2019 par « Vie 

quotidienne » peuvent y être inclus (23). Il peut être établi sur papier libre ou dans la partie 
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dédiée du formulaire Cerfa n°15692*01 (annexe 1). Il est « formulé par la personne elle-même 

ou, à défaut, avec ou pour elle par son représentant légal lorsqu'elle ne peut exprimer son avis » 

(article L114-1-1 du code de l'action sociale et des familles). Un parent peut donc rédiger le 

projet de vie de son enfant avec lui selon son âge. Cette rédaction ne doit pas se limiter aux 

demandes relatives aux aides et prestations de la MDPH, elle peut englober des souhaits qui 

dépassent les attributions de la MDPH. C'est un écrit personnel, évolutif et libre. 

Suite au dépôt de la demande, le dossier est transmis à l’équipe pluridisciplinaire chargée 

de l’évaluation. Cette évaluation conduit à des propositions regroupées dans le PPC qui 

comprend des propositions de toute nature : prestations, orientation, conseils. Le PPC est 

ensuite transmis à la commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées 

(CDAPH) qui est chargée de prendre les décisions relatives aux droits pouvant être attribués 

aux enfants handicapées (24). Les dispositions législatives aujourd'hui posent ainsi le principe 

pour l'enfant, du droit à compensation des conséquences de son handicap, quelles que soient 

l'origine et la nature de sa déficience, son âge ou son mode de vie. 

 

b. Prestations de compensation du handicap de l’enfant  

 

Une part de la compensation du handicap de l'enfant est assurée par des prestations telles 

que l’allocation pour l’éducation de l’enfant handicapé (AEEH) et la prestation de 

compensation du handicap (PCH). 

L’AEEH est une prestation familiale destinée à compenser les frais d'éducation et de soins 

apportés à un enfant en situation de handicap (25). Cette aide est versée à la personne qui en 

assume la charge. Il faut que l'enfant ait moins de 20 ans et qu'il réside en France. La CDAPH 

détermine le taux d'incapacité de l'enfant (tableau 1). Les conditions d'attribution dépendent 

ainsi de ce taux (tableau 2). Sa durée d'attribution dépend du taux d'incapacité de l'enfant et de 



 

 

13 

 

l'évolution de son handicap. Elle est versée par la CAF ou les caisses de la MSA pour les 

personnes qui relèvent du régime agricole. Le montant de l’AEEH est fixé à 132,61 € par mois 

et par enfant (montant en vigueur depuis le 1er avril 2020)(25). 

Elle peut être complétée, dans certains cas, d'un complément d'allocation (accordé en fonction 

des dépenses liées au handicap et/ou de la réduction ou cessation d'activité professionnelle d'un 

ou des parents ou de l'embauche d'un tiers) et une majoration pour parent isolé (si le parent 

assume seul la charge de son enfant)(25). 

 

Taux 

d’incapacité 

Troubles correspondants 

 

Inférieur à 

50 % 
 

- Troubles légers dont les retentissements n’entravent pas la 

réalisation des actes de la vie quotidienne. 

- Ce taux peut permettre une reconnaissance du handicap par la 

MPDH, mais il n’ouvre pas droits aux allocations. 

 

 

Entre 50 % et 

79 % 
 

- Troubles importants entraînant une gêne notable entravant la vie 

sociale de l’enfant.  

- L’entrave à la vie sociale peut être préservée mais au prix d’efforts 

importants ou de la mobilisation d’une compensation spécifique. 

- L’autonomie est conservée pour les actes élémentaires de la vie 

quotidienne. 

 

 

Supérieur ou 

égal à 80 % 

 

- Troubles graves entraînant une entrave majeure dans la vie 

quotidienne de l’enfant avec une atteinte de son autonomie 

individuelle. 

- Dès lors qu’il doit être aidé totalement ou partiellement, ou surveillé 

dans l’accomplissement des actes de la vie, ou ne les assure qu’avec 

les plus grandes difficultés, le taux de 80 % est atteint. 

- C’est également le cas lorsqu’il y a déficience sévère avec abolition 

d’une fonction (déficiences sensorielles par exemple). 

Tableau 1. Taux d’incapacité déterminé par la CDAPH en fonction des troubles présentés par 

l’enfant. 

 

 

La PCH est une aide financière permettant la prise en charge des dépenses liées au handicap 

de l'enfant (26). Elle comprend 5 formes d'aides (humaine, technique, aménagement du 
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logement, transport et animalière). Son attribution nécessite de percevoir au préalable l'AEEH. 

Ainsi les conditions d'attribution sont les mêmes à la différence qu'elle tient compte des 

ressources non pas dans son attribution mais pour le calcul du montant versé (tableau 2). Elle 

est versée par le département à la personne qui assume la charge de l'enfant. 

 

D’autres aides existent : l’affection longue durée (ALD), l’allocation journalière de 

présence parentale (AJPP) et la carte mobilité inclusion (CMI). Les conditions d’attribution 

sont résumées dans le tableau 2.  

La reconnaissance en ALD (tableau 2) par l’assurance maladie  se fait suite à la rédaction 

d’un certificat médical par le médecin traitant de l’enfant et permet une prise en charge à 100% 

des frais de santé (27,28). Les causes de handicap rentrent soit dans la définition d’une des 30 

affections de longue durée, soit dans la définition de la 31ème maladie (maladie longue et 

coûteuse hors liste), soit dans celle de la 32ème maladie (polypathologies invalidantes). Cette 

prise en charge couvre les soins médicamenteux, les séjours hospitaliers, les frais de transport 

relatifs aux soins et les aides techniques. La durée de pris en charge varie selon la 

reconnaissance en  ALD liste 30 ou hors liste mais elle est renouvelable sans limite. 

La demande d’AJPP doit comporter un certificat médical rempli par le médecin qui suit 

l’enfant (cerfa n°12666*03, annexe 3) accompagné d’une attestation sur l’honneur concernant 

l’activité professionnelle remplie par le parent (29). Les conditions d’attribution sont résumées 

dans le tableau 2. Elle est à transmettre à la caisse d’assurance maladie à laquelle l’enfant est 

affilié en qualité d’ayant droit. Le parent a droit à un maximum de 310 jours d’allocations 

journalières (310 jours d’absence à prendre selon les besoins de présence auprès de l’enfant), 

le nombre maximum par mois étant de 22 jours ; pour une période de 3 ans avec possibilité de 

renouvellement. 

La CMI remplace progressivement depuis le 1er janvier 2017 la carte d’invalidité, de priorité 
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et de stationnement (30). La CMI dans ses mentions invalidité et priorité, permet une priorité 

d’accès aux places assises (dans les lieux publics, les transports en commun…) et dans une file 

d’attente pour l’enfant et son accompagnant. La CMI dans sa mention stationnement permet à 

l’accompagnant de l’enfant de stationner sur les places réservées aux personnes en situations 

de handicap et gratuitement sur les places de parking payantes. Les conditions d'attributions 

sont résumées dans le tableau 2. 

Prestations Conditions d'attribution 

 

 

 

 

 

AEEH 
 

L'enfant : 

- Doit résider en France 

- Doit avoir < 20 ans 

- Ne doit pas être placé en internat avec prise en charge intégrale des frais de séjour 

par l'assurance maladie, l’État ou l'aide sociale. 

- Ne doit pas percevoir des revenus professionnels supérieurs à 55% du SMIC 

mensuel brut soit 846,68 euros. 

- Doit être reconnu en incapacité permanente supérieure ou égale à 80%  OU entre 

50 et 79% (tableau 1) s'il fréquente un établissement d'enseignement adapté ou 

que son état exige le recours à un dispositif adapté ou d'accompagnement ou que 

son état exige le recours à des soins dans le cadre de mesures préconisées par la 

CDAPH. 

 

 

 

PCH 
 

- Le représentant légal de l'enfant doit bénéficier de l'AEEH (ce qui sous-entend 

les mêmes conditions d'attribution). 

- Le taux de prise en charge dépend des ressources de l'année N-1 : 

*Si < 26 926,24€ → prise en charge à taux plein soit 100% 

*Si  >  26 926,24€ → prise en charge à taux partiel soit 80% 

 

ALD 
 

- L'enfant doit être atteint d'une maladie nécessitant un suivi et des soins prolongés 

(plus de 6 mois) dont le traitement est coûteux. 

- Il faut être assuré social ou ayant droit (enfant) 

AJPP 
 

- L’enfant handicapé doit être à charge et doit avoir besoin d’une présence soutenue 

et de soins contraignants. 

 

 

 

CMI 
 

- Mention invalidité : Si l’enfant a un taux d’incapacité permanente supérieur ou 

égal à 80% 

- Mention priorité : Si l’enfant a un taux d’incapacité permanente inférieur à 80% 

mais que la station debout lui est pénible 

- Mention stationnement : Si le handicap de l’enfant réduit de manière durable et 

importante sa capacité et son autonomie de déplacement à pied ou impose d’être 

accompagné(e) par une personne lors de ses déplacements  

Tableau 2. Conditions d’attribution résumées des différentes aides financières et sociales 

proposées. 
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c. Scolarisation de l’enfant en situation de handicap 

 

Le droit à la scolarité s'intègre dans le PPS qui fait partie du PPC. Le PPS s'établit en lien 

avec l'équipe éducative, le médecin scolaire, les parents, un enseignant référent de la MDPH et 

les équipes de soins. Les parents sont étroitement associés à l'élaboration de ce projet 

personnalisé ainsi qu'à la décision d'orientation, prise en accord avec eux par la CDAPH. 

 

 

➢ Orientation en milieu ordinaire 

 

• Intégration individuelle en classe ordinaire 

L'intégration individuelle en classe ordinaire peut se faire avec le soutien d'un AESH qui 

remplace progressivement l'appellation AVSco (31). Les AESH ont vocation à favoriser 

l’autonomie de l’élève sans se substituer à lui dans la mesure du possible (32). Ses missions et 

son temps d’accompagnement (exprimé en heures par semaine) sont précisées dans le PPS 

spécifique à chaque élève (33). L’AESH peut être notifié à titre individuel (AESH-i) pour 

répondre aux besoins d’un seul élève qui requiert une attention soutenue et continue ou notifié 

à titre mutualisé (AESH-m) accompagnant ainsi plusieurs élèves en situation de handicap qui 

ne nécessitent pas une attention soutenue et continue (33). Cela permet à l'enfant en situation 

de handicap de trouver sa place dans la classe comme dans la vie de l'école, mais aussi à 

l'enseignant et aux camarades de l’accueillir dans les meilleures conditions, en facilitant les 

relations et la communication. En France, ce sont plus de 106 000 AESH qui accompagnent au 

quotidien des élèves en situation de handicap (33). 
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• Classes d’intégration collective 

Tous les dispositifs collectifs de scolarisation se nomment ULIS : ULIS-école, ULIS-

collège, ULIS-lycée. Ces unités permettent la scolarisation dans le premier et le second degré 

ordinaires d'un petit groupe d'élèves présentant des troubles compatibles (34). Un AESH notifié 

à titre collectif (AESH-co) est généralement présent et participe sous la responsabilité 

pédagogique de l’enseignant coordonnateur de l’ULIS à l’encadrement des élèves (33). Si 

l'enfant vise une qualification professionnelle, au collège, il sera dirigé vers les SEGPA (35). 

 

 

• Dispositifs d'accompagnement à l'intégration en milieu ordinaire  

Plusieurs structures apportent un soutien à l'intégration scolaire des enfants en milieu 

ordinaire. Le principe est simple ; les enfants ont besoin d’une prise en charge globale avec un 

encadrement médical, psychologique, éducatif que l’école seule ne peut assurer. 

Pluridisciplinaires, elles définissent ainsi et mettent en œuvre pour chaque enfant un projet 

éducatif, pédagogique et thérapeutique en association avec les parents. Certaines de ces 

structures nécessitent une orientation par la MDPH (SESSAD...) ; pour d'autres, l'accès peut se 

faire directement à la demande de la famille ou des médecins (CAMSP, CMPP...)(tableau 3) 

(36,37,38,39,40,41).  

Des prises en charge peuvent également être réalisées en secteur libéral (orthophoniste, 

kinésithérapeute, psychologues...) et donc sur prescription médicale pour certaines. Les frais de 

rééducation par les psychologues, psychomotriciens et ergothérapeute en libéral (de 40 à 60 

euros par consultation environ) (42,43,44) ne sont pas pris en charge par la sécurité sociale et 

ne sont compensables que par les prestations versées par la MDPH (AEEH soit 132,61 € par 

mois). Ce qui fait réfléchir sur le poids du coût de cette prise en charge spécifique en libérale 

sur la vie familiale… 
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Dispositifs 

d'accompagnement 

 

SESSAD 

 

 

CAMSP 

 

 

CMPP 

 

 

 

 

 

 

 

Pour qui ? 

Enfants de 0 à 20 ans ; 

spécialisés  selon l'âge et le 

handicap de l'enfant : 

 

- SAFEP : déficience 

auditive et visuelle des 

enfants de 0 à 3 ans. 

- SSEFIS : déficience 

auditive des enfants de plus 

de 3 ans. 

- SAAAIS ou S3AIS : 

déficience visuelle des 

enfants de plus de 3 ans. 

- SSAD : enfants 

polyhandicapés. 

 

 

Enfants de 0 à 6 ans ;  

polyvalents donc quel 

que soit le handicap ou 

spécialisés pour une 

déficience précise 

(visuelle, motrice...) 

 

 

Enfants de 3 à 20 ans 

ayant des troubles 

psychoaffectifs, 

psychomoteurs, du 

comportement ou des 

troubles des 

apprentissages 

 

 

 

 

Quoi ? 

 

Accompagnement 

pluridisciplinaire : pédiatres, 

pédopsychiatres, 

kinésithérapeutes, 

orthophonistes, 

psychomotriciens, 

ergothérapeutes, 

éducateurs... 

Accompagnement 

pluridisciplinaire : 

pédiatres, 

pédopsychiatres, 

kinésithérapeutes, 

orthophonistes, 

psychomotriciens, 

ergothérapeutes, 

éducateurs, assistante 

sociale... 

 

 

Accompagnement 

pluridisciplinaire : 

pédopsychiatre, 

orthophoniste, 

psychomotricien 

 

 

 

Pourquoi ? 

- Prise en charge précoce 

- Accompagnement des 

familles 

- Aide au développement de 

l'enfant 

- Aide à l'acquisition de 

l'autonomie 

- Soutien à l'intégration 

scolaire 

 

 

- Dépistage des handicaps 

- Prévention des 

accidents 

- Prise en charge et 

rééducation 

 

 

- Pour une meilleure 

inclusion des élèves en 

difficulté 

 

Coût ? 

Gratuit, financement par 

l'assurance maladie 

Gratuit, financement par 

le conseil départemental 

et l'assurance maladie 

Gratuit, financement par 

l'assurance maladie 

Accord MDPH ? Oui Non Non 

Tableau 3. Les différents dispositifs d’accompagnement des enfants en situation de handicap 

à leur intégration en milieu ordinaire. 
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➢ Orientation en établissement médicosocial 

 

Mais il existe des limites à l'intégration de l'enfant en milieu ordinaire. L'enfant ne doit pas 

payer son adaptation scolaire à un prix méconnu : efforts incessants, sentiment de ne jamais en 

faire assez et de devoir en faire toujours plus. Ce sentiment risque de le conduire à une profonde 

dévalorisation voire à une authentique dépression source de phobie scolaire (11). Il faut réussir 

à le faire admettre aux parents dans l'intérêt de l'enfant. Dès lors, une orientation en milieu 

spécialisé ne doit pas être ressentie comme un échec mais comme un passage pour atteindre 

d'autres objectifs dont la finalité est toujours la même : donner l'autonomie et l'intégration 

sociale les meilleures possibles (11). 

Différentes structures proposent une prise en charge au long cours de la totalité ou d'une 

partie des besoins de l'enfant handicapé tant au niveau éducatif que rééducatif et 

psychologique : IME, IMPRO, IR, IEM...(tableau 4) (45,46,47,48,49). L'accès se fait toujours 

par l'intermédiaire de la CDAPH. 
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Structures Pour qui ? Quoi ? Pourquoi ? Coût ? 

 

 

 

IME 

 

 

 

Enfants de 3 à 20 ans 

avec déficience 

intellectuelle ou 

déficience motrice ou 

déficience auditive 

grave ou déficience 

visuelle grave ou 

polyhandicapés 

 

Equipe 

pluridisciplinaire : 

médicale, 

paramédicale, 

enseignante et 

psychologique. 

 

 

Rôle éducatif, 

thérapeutique et 

rééducatif 

 

 

Prise en charge 

intégrale par 

l'assurance maladie 

 

IMPRO 

 

 

Enfants de 14 à 20 ans 

 

Educateurs 

techniques 

Formation 

professionnelle 

adaptée à leur 

handicap 

Prise en charge 

intégrale par 

l'assurance maladie 

 

 

ITEP 

 

Enfants avec 

difficultés scolaires 

sévères en lien avec 

des troubles du 

comportement 

Equipe 

pluridisciplinaire : 

médicale, 

paramédicale, 

enseignante et 

psychologique. 

 

Rôle éducatif, 

pédagogique et 

thérapeutique 

 

Prise en charge 

intégrale par 

l'assurance maladie 

 

 

IEM 

 

 

Enfants avec 

déficience motrice 

sévère 

Equipe 

pluridisciplinaire : 

médicale, 

paramédicale, 

enseignante et 

psychologique. 

 

Rôle éducatif, 

thérapeutique et 

rééducatif 

 

Prise en charge 

intégrale par 

l'assurance maladie 

Tableau 4. Etablissements médico-sociaux spécialisés. 

 

 

 

➢ Statistiques sur les établissements et services sanitaires et médico sociaux 

 

On peut estimer à un peu plus de 2 000 le nombre d’établissements médico-sociaux en 

France en 2018, pouvant ainsi accueillir un peu plus de 100 000 enfants et jeunes en situation 

de handicap ; et à un peu plus de 1 700 SESSAD qui accompagnent un peu plus de 50 000 

enfants (50)(51). 

 

La moyenne nationale en établissements tout confondus (médico-social spécialisé et 

SESSAD) est de 9,6 places pour 1 000 jeunes de 0 à 19 ans. Ce taux variant du simple au double 
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selon les régions, ce qui sous entent un accès plus ou moins difficile selon les territoires (52) 

(Figure 1). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 1. Carte représentant le taux d’équipement en établissements médico-

sociaux destinés aux enfants de 0 à 19 ans en France en 2015. 
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II. Les aidants familiaux 

 

1) Qui sont-ils ? 

 

En France, le statut d’ « aidant familial » ou « proche aidant » concerne environ 11 millions 

de personnes soit 1 français sur 5 (toutes situations confondues : le handicap, la maladie, la 

perte d’autonomie d’un proche âgé…)(53,54).  

Sur le plan législatif, quelques textes commencent à définir ce rôle. Selon le code de 

l’action sociale et des familles, est considéré comme un aidant familial d’un enfant en situation 

de handicap : « l’ascendant […] ou le collatéral jusqu’au 4e degré de la personne handicapée » 

mais aussi « le conjoint, le concubin ou la personne avec laquelle un parent de l'enfant 

handicapé a conclu un pacte civil de solidarité ainsi que toute personne qui réside avec la 

personne handicapée et qui entretient des liens étroits et stables avec elle » (55). Les parents, 

les grands parents, le beau-père, la belle-mère, les frères et sœurs…. d’un enfant en situation de 

handicap sont ainsi considérés comme des aidants familiaux ou proches aidants. 

L'Union nationale des associations familiales (Unaf), association française représentant les 

intérêts des familles françaises dans le cadre de l'élaboration de la politique familiale, propose 

également une définition de l’aidant familial (56) : « […] est la personne qui vient en aide à 

titre non professionnel, pour partie ou totalement, à une personne dépendante de son entourage, 

pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide régulière peut être prodiguée de façon 

permanente ou non. Cette aide peut prendre plusieurs formes : nursing, soins, accompagnement 

à l’éducation et à la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance/veille, 

soutien psychologique, communication, activités domestiques... ». 

La notion d’aidant familial est de plus en plus connue et intégrée par les Français. En 2019, 

41 % des Français ont entendu parler du sujet (contre 28 % en 2015) (53,54). Par ailleurs, 46 % 
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des aidants se considèrent désormais comme tels, alors qu’ils n’étaient que 26% en 2015 

(53,54). Le nouveau formulaire de dépôt de dossier à la MDPH (Annexe 1) comporte désormais 

un feuillet pour l’aidant familial (pages 87 et 88) ; il lui est possible d’y décrire sa situation 

(notamment professionnelle), ses besoins et ses attentes. Ce feuillet peut être dupliqué pour que 

chaque aidant puisse le remplir individuellement et le joindre au dossier de l’enfant. 

 

2) Données connues sur la qualité de vie des principaux aidants familiaux 

des enfants mineurs en situation de handicap : les parents  

 

Lancé en 2015, le Baromètre des aidants permet, année après année, de mieux cerner qui 

sont les aidants et leurs proches aidés (tous domaines confondus : vieillesse, maladie, handicap), 

afin d’essayer d’appréhender leurs attentes et leurs besoins, en matière de soutien, de santé, 

d’accompagnement ou même de législation. Dans la dernière édition de 2019 (53,54), les 

aidants se révèlent plutôt être une population féminine active et âgée de 50 à 64 ans. Le manque 

de temps et la complexité des démarches administratives sont soulignés par les aidants, comme 

par les non-aidants. Ces derniers citent également le manque de soutien moral et de ressources 

financières (53,54). Une autre étude sur la situation des aidants en 2020 (tous domaines 

confondus également), l’enquête nationale Ipsos-Macif réalisée auprès de 2306 aidants en 

France, fait le constat d’une difficile conciliation entre vie personnelle et vie d’aidant (59). 

Pour ce qui est du domaine spécifique du handicap de l’enfant, nous savons qu’il a des 

conséquences sur la vie de ses parents, ses principaux aidants (57). Une importante étude 

quantitative commandée par l’ARS et étudiant les besoins en accompagnement des parents 

d’enfants porteurs de handicap en Limousin (57), met en évidence des répercussions négatives 

importantes : sur la vie de la fratrie, sur la vie de couple, sur l’activité professionnelle des 

parents, notamment des mères puisque deux tiers de celles-ci ont dû cesser, réduire ou aménager 
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leur temps de travail ainsi que sur leur relations sociales et sur leur santé psychique et physique. 

Des impacts d’autant plus souvent relevés que le handicap de l’enfant est « lourd ». Ces mêmes 

impacts sont soulignés par cette thèse récente sur le vécu des parents d’enfants atteints de 

troubles neuro-développementaux (58). 

 

 

3) Aide aux aidants : le droit au répit  

 

Les aidants doivent ainsi pouvoir souffler. Concrètement, pour les parents d’enfants en 

situation de handicap, qu’existe-t-il ? 

Les services de répit n’ont pas de statut médico-social global au sens propre. Ils désignent 

une multitude de dispositifs avec des modalités d’accès et des statuts divers. L’accueil 

temporaire permet, par exemple, d’organiser des périodes de répit pour le ou les parents en 

accueillant l’enfant dans un établissement médico-social pour une durée limitée, à temps 

complet ou partiel, avec ou sans hébergement, y compris en accueil de jour (60). Une demande 

préalable auprès de la MDPH est nécessaire. 

Le GRATH a mis en place un système d’information appelé SARAH qui permet de 

rechercher des places d’accueil temporaire en ligne sur une période et une région donnée 

(60,61), pour les week-ends ou bien les vacances ou pendant une période donnée dans l’attente 

d’une place en établissement par exemple. 

Les accueils collectifs de mineurs en situation de handicap comme les centres de loisirs 

existent également. Il est aussi possible d’embaucher une personne pour garder l’enfant à son 

domicile. Il ne faut pas hésiter à se rapprocher des associations qui peuvent donner des conseils 

et/ou adresses (60). 
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III. Quelle est la place du médecin généraliste dans cette prise en 

charge spécifique ? 
 

Nous savons que le médecin généraliste occupe une place centrale dans notre système de 

santé. Mais que peut-il faire pour les enfants en situation de handicap et leur(s) aidant(s) ? Il 

peut intervenir à différents moments de la vie de l’enfant en situation de handicap et de ses 

parents ; dans le dépistage du handicap, dans le suivi, pour adresser à des spécialistes, donner 

des adresses et/ou numéros utiles, en tant que coordonnateur des différents intervenants, pour 

rédiger des certificats médicaux (MDPH, ALD), être une oreille attentive… Pour les aidants en 

général (toutes aides confondues : vieillesse, maladie, handicap), le médecin généraliste reste 

l’acteur qui les aide le plus dans leur rôle (39% des aidants interrogés) (53,54). 

Mais quelle est concrètement sa place pour les aidants familiaux dans le domaine spécifique 

du handicap de l’enfant ? Le médecin généraliste est perçu comme n’étant pas suffisamment 

formé ou compétent dans le domaine du handicap de l’enfant (62). Il est donc peu sollicité par 

les aidants au profit des spécialistes. Ils ressentent un manque de transmission d’informations 

dans le milieu médical entrainant une exclusion du médecin généraliste (62). Paradoxalement, 

ce dernier est perçu comme un « bon médecin de famille » avec des qualités humaines et 

d’empathie (62). 
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IV. 2020 : une nouvelle stratégie gouvernementale de soutien 

destinée aux aidants familiaux 
  

La mise en place d’une stratégie de mobilisation et de soutien des aidants est donc plus que 

nécessaire afin d’améliorer leur qualité de vie. Le gouvernement français prévoit la mise en 

place de mesures répondants à 6 priorités à partir de 2020 (63) pour : rompre l’isolement des 

aidants et les soutenir au quotidien, leur ouvrir de nouveaux droits sociaux et faciliter leurs 

démarches administratives, leur permettre de mieux concilier vie personnelle et professionnelle, 

accroître et diversifier les solutions de répit et agir pour leur propre santé et épauler les jeunes 

aidants. 

 

 

 

V. Etude de la qualité de vie des parents d’enfant(s) mineur(s) 

en situation de handicap et place du médecin généraliste 

dans la prise en charge : objectifs de l’étude  

 

Nous savons que l’annonce du handicap de l’enfant est vécue comme un séisme qui ébranle 

le quotidien de ses parents et leur projection de vie. Ils doivent lutter pour obtenir les aides 

paramédicales, éducatives et sociales recommandées et critiquent un manque d’écoute de leurs 

inquiétudes et une lenteur épuisante du processus diagnostique (58). Mais surtout, le handicap 

d’un enfant a un impact sur la vie toute entière de ses parents (64). Il a une incidence sur leur 

quotidien, leur vie sentimentale, sociale, leur activité professionnelle ainsi que sur leur santé 

physique et psychique (64). Les besoins des parents sont davantage des besoins immatériels 
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(information, aide dans les démarches administratives, formation, lieux d’écoute…) que des 

besoins d’assistance concrète (mode de garde, transports, matériel…) (57). 

En cette année 2020, durant laquelle le gouvernement français initie une nouvelle stratégie 

de soutien des aidants, il est important de refaire un point sur les difficultés médico-sociales 

rencontrées spécifiquement par les aidants familiaux d’enfant(s) en situation de handicap. Ce 

travail a pour but d’évaluer le quotidien de ces familles et de réfléchir à des solutions pour offrir 

à l’enfant en situation de handicap le meilleur environnement possible pour son développement.  

C’est l’objectif principal de notre travail, étudier la qualité de vie des parents d’enfant(s) 

mineur(s) en situation de handicap dans plusieurs dimensions de leur vie quotidienne : 

l’organisation de leur temps de vie autour de cette prise en charge spécifique, l’impact du 

handicap sur leurs relations intrafamiliales (vie de couple, fratrie, famille proche) et 

extrafamiliales (amis, activités de loisirs), sur leur santé physique et psychique, sur leur 

situation professionnelle ; mais aussi la qualité de leur accès à l’information médico-sociale, le 

poids économique de cette prise en charge sur la vie familiale ainsi que leur sentiment quant 

aux professionnels de santé qui suivent leur(s) enfant(s). 

L’objectif secondaire est d’analyser la place que les parent(s) d’enfant(s) mineurs en 

situation de handicap accordent à leur médecin généraliste dans cette prise en charge spécifique, 

particulièrement son rôle de coordonnateur c’est-à-dire dans le relais des informations 

médicales et paramédicales, mais aussi dans ses qualités de conseil et d’écoute ainsi que leur(s) 

avis quant à son information et sa formation quant au handicap de leur(s) enfant(s). 

 

 

 

 

 



 

 

28 

 

B. MATERIEL ET METHODE 
  

 

Il s’agit d’une étude épidémiologique observationnelle descriptive transversale réalisée sur 

une durée de 5 mois dans toute la France.  

 

  

I. Population étudiée 

 

Les aidants familiaux d’enfant(s) mineur(s) en situation de handicap sont l’unique groupe 

de population étudié. La population inclue possède ainsi tous les critères d’inclusion et ne doit 

avoir aucun critère d’exclusion.  

Les critères d’inclusion sont : 

✓ Aidants familiaux (tels que définis dans l’introduction). 

✓ Enfants mineurs (0 à 17 ans inclus). 

✓ Enfants en situation de handicap (quel que soit le handicap). 

Les critères d’exclusion :  

❖ Enfants majeurs (18 ans et plus). 

❖ Aidants non familiaux (par exemple AESH) 
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II. Conception du questionnaire  

 

Un questionnaire de qualité de vie identique pour tous est créé pour un recueil standardisé. 

Initialement, le questionnaire devait être fait sous format papier et déposé dans les salles 

d’attente des services de consultation de génétique de Normandie (Caen, Rouen et Le Havre). 

Mais en raison de la pandémie de covid-19 qui touche la France à cette période, les consultations 

en présentiel se font beaucoup moins nombreuses voire inexistantes au profit de 

téléconsultations et ce pendant plusieurs semaines. Ainsi pour diffuser le questionnaire au plus 

grand nombre tout en respectant au mieux les consignes sanitaires en évitant de multiples 

manipulations interindividuelles de celui-ci, il est transformé en questionnaire accessible en 

ligne. L’outil Limesurvey est utilisé pour sa conception. Aucun questionnaire déjà existant n’a 

servi de modèle. 

 

 

 

III. Diffusion du questionnaire  

 

La diffusion du questionnaire est permise par la transmission d’un lien internet via les 

réseaux sociaux (Facebook est principalement utilisé) et l’envoi de mails (MDPH du Calvados, 

professionnels de santé, travailleurs sociaux et aidants familiaux dont des parents d’enfants en 

situation de handicap que j’ai pu rencontrer au cours de mon activité de médecin généraliste 

libéral remplaçant).  
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IV. Recueil des données  

 

Le recueil des données est réalisé du 5 juin 2020 au 5 novembre 2020. L’outil limesurvey 

rend possible l’accès restreint aux réponses du questionnaire par la création d’un compte 

personnel ainsi que l’anonymat de celles-ci, ce qui garantit la sécurisation des données 

recueillies. 

Le questionnaire comporte au total 73 questions et est nommé Andy MeSoc, « Andy » pour 

handicap et « MeSoc » pour médicosocial (annexe 4). Toutes les réponses sont enregistrées 

même si les répondeurs ne terminent pas le questionnaire, excepté si ceux-ci quittent le 

questionnaire en cliquant sur « effacer les réponses ». 

Les données recueillies sont : 

❖ Les données sociodémographiques des aidants : sexe, âge, degré de parenté avec 

l’enfant en situation de handicap, statut marital, numéro du département de résidence, 

profession, nombre d’enfants à charge du foyer au total et nombre d’enfants en situation 

de handicap à charge du foyer au total. 

❖ Les données sociodémographiques des enfants en situation de handicap : âge, type de 

handicap, diagnostic du trouble, reconnaissance du handicap par la MDPH et taux 

d’incapacité, type de scolarisation, présence ou non d’un AESH. 

❖ Le moyen de déplacement des aidants et leur temps passé en heures par semaine pour 

accompagner leur(s) enfant(s) en situation de handicap à ses/leur(s) rendez-vous 

médicaux et paramédicaux. 

❖ Les temps de prise en charge en heures par jour pour les activités quotidiennes des 

enfants en situation de handicap versus enfant(s) non porteur(s) de handicap. 

❖ Les temps de prise en charge en heures par semaine consacrés aux rendez-vous 
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médicaux et paramédicaux des enfants en situation de handicap versus enfant(s) non 

porteur(s) de handicap. 

❖ Le mode de garde des enfant(s) en situation de handicap. 

❖ Le recours à leurs proches pour s’occuper de leur(s) enfant(s) en situation de handicap. 

❖ Leur sentiment quant à la facilité ou non de s’organiser autour de cette prise en charge 

spécifique. 

❖ Les conséquences de la situation de handicap de leur(s) enfant(s) sur leur vie 

relationnelle intrafamiliale (couple, fratrie, famille proche) et extrafamiliale (amis, 

activités de loisir), sur leur vie professionnelle et celle de leur conjoint(e). 

❖ Le sentiment des aidants quant aux professionnels de santé en général (travail d’équipe, 

qualité des informations données sur la santé de leur enfant, qualité des conseils donnés 

sur la façon d’accompagner leur enfant au quotidien). 

❖ Le ressenti des aidants quant à leur accompagnement par leur médecin traitant (rôle de 

coordonnateur, qualités de conseiller et d’écoute, information et formation quant au 

handicap de leur enfant). 

❖ L’existence ou non du sentiment d’avoir eux-mêmes un rôle de coordonnateur. 

❖ Le ressenti des aidants sur la difficulté ou non des démarches administratives, leurs 

recours à une assistante sociale, à une aide par internet. 

❖ L’existence ou non d’un sentiment d’isolement et les causes de ce sentiment. 

❖ L’existence ou non d’un sentiment d’épuisement physique et moral et ses conséquences 

sur la qualité et la durée dans le temps de l’aide qu’ils apportent à leur(s) enfant(s). 

❖ La situation économique des aidants (revenus, présence d’aides financières ou 
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allocations, dépenses liées à la prise en charge spécifique de l’enfant). 

❖ Pour finir une question ouverte sur ce qu’ils ont le plus besoin en tant qu’aidant. 

 

 

 

V. Cadre légal 

 

Lorsque les aidants familiaux reçoivent le questionnaire à remplir, un message d’accueil 

leur explique le projet, les caractéristiques de la population invitée à y répondre ainsi que le 

caractère anonyme des réponses (annexe 4). Ils sont totalement libres d’accepter ou de refuser 

de participer à l’étude sans aucune justification. Au vu du cadre légal de l’étude, de recherche 

non interventionnelle, il n’a pas été nécessaire de recueillir des consentements écrits.  

Cette étude a bénéficié d’un avis favorable du CLERS (Comité Local d’Ethique de la 

Recherche en Santé du CHU de Caen). 

 

 

 

VI. Analyse statistique  

 

Les variables sont présentées à l’aide des paramètres classiques que sont la moyenne et 

le pourcentage.  

L’ensemble des résultats est donné dans le texte. Des diagrammes en secteurs ou des 

histogrammes permettent de synthétiser certains résultats. 
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La recherche d’un lien entre deux variables qualitatives a fait appel au test du khi-deux ou 

de Fisher suivant le respect ou non des conditions de validité. Un tableau est 

systématiquement associé aux résultats lorsqu’un test a été réalisé. Les analyses sont 

réalisées en bilatéral avec un risque alpha égal à 5%. 

Les données, après avoir été saisies sur le tableau Excel, ont été transférées sur le logiciel 

d’analyse IBM Corp. Released 2015. IBM SPSS Statistics for Windows, Version 23.0. 

Armonk, NY: IBM Corp. 
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C. RESULTATS  

 

 

I. Descriptif de la population 

 

L’étude a suscité les réponses de 145 aidants. On observe une diminution du nombre de 

répondants au fur et à mesure de l’avancée dans le questionnaire : ils ont été 92 à soumettre le 

questionnaire une fois arrivés à la 73ème et dernière question. 

Parmi eux, 11 ont été exclus de l’étude car ils ne répondaient pas aux critères d’inclusion : 

pour 7 d’entre eux, les enfants en situations de handicap n’étaient pas mineurs ; pour 4 d’entre 

eux, il s’agissait de professionnels (AESH, AMP).  

 

C’est essentiellement grâce à internet et aux réseaux sociaux que les aidants ont été 

informés de cette étude (Facebook, newsletter sur le site internet du CRA…) (figure 2). 

Certains en ont eu connaissance via des associations telles qu’ ABN et Handy rare et poly 

(figure 2). Seulement quelques-uns en ont été informés par le biais de consultations médicales 

(figure 2). Ils représentent une faible proportion très certainement en lien avec le contexte de 

pandémie lié à la covid-19 moins propice à la diffusion de l’étude (consultations annulées, 

moins nombreuses au prix de téléconsultations par exemple). 
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1) Données sociodémographiques des aidants  

 

La majorité des aidants ayant répondu à ce questionnaire sont des femmes (94%) et 

exclusivement des mères d’enfant(s) en situation de handicap. Il est à noter qu’une sœur et une 

tante ont répondu mais les enfants dont elles parlaient n’étaient pas mineurs, leurs réponses ont 

donc été exclues. Huit hommes ont ainsi rempli ce questionnaire (6%), tous des pères 

également. 

L’âge moyen des parents est d’environ 39 ans (39,15 ans). La plupart est mariée (51,1%) 

ou en couple : pacsée (17,3%) ou en concubinage (19,5%). Une minorité est divorcée (5,3%) 

ou célibataire (6,8%). 

Le Calvados (14) est le département comptant le plus de répondants (24%) (figure 3) ; pour 

rappel, il est le département d’où l’enquête a été émise. L’étude a bien été diffusée puisque l’on 

retrouve des répondants dans chaque région de France et ce jusqu’en Corse (figure 3). 

Cependant celle-ci n’est pas allée jusqu’aux DROM (figure 3). 

 

Internet et réseaux
sociaux

Bouche-à-oreille

Associations

Consultations
médicales

Figure 2. Les différents moyens de diffusion de l’étude 

Andy MeSoc représentés par un diagramme circulaire. 
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Figure 3. Carte de France représentant le nombre de répondants par département 

et par région. 
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Sur le plan professionnel et selon la nomenclature créée en 1982 par l’Insee, 29,2% des 

personnes interrogées sont sans emploi, mentionnant les termes : « au foyer », « sans emploi », 

« en reconversion », ou se qualifiant eux-mêmes spontanément d’ « aidant familial » [hors 

retraité(s) et étudiant(s) (un seul dans l’étude)] ; soit 29,5% des femmes et 25% des hommes de 

notre étude (figure 4). Ils ont tous moins de 60 ans. Les professions intermédiaires (34,6%) et 

les employés (23,8%) sont les deux catégories socio-professionnelles les plus représentées 

(figure 4). 

 

 

Figure 4. Les différentes catégories socio-professionnelles des aidants représentées par un 

graphique en anneau. 

 

 

La grande majorité des aidants (92,5%) ont entre un et trois enfants à charge au total avec 

essentiellement un seul enfant à charge en situation de handicap (90,2%), parfois deux (8,3%) 

1%0% 10%

35%

24%

1%0%

29%

Catégorie 1 (Agriculteurs)

Catégorie 2 (Artisans, commerçants
et chefs d'entreprise)

Catégorie 3 (Cadres et professions
intellectuelles supérieures)

Catégorie 4 (Professions
intermédiaires)

Catégorie 5 (Employés)

Catégorie 6 (Ouvriers)

Catégorie 7 (retraités)

Catégorie 8 (Absence d'activité
professionnelle)



 

 

38 

 

plus rarement trois (1,5%). 

 

2) Données sociodémographiques des enfants 

L’âge moyen des enfants en situation de handicap et mineurs de l’étude est de 7 ans 

(7,3 ans). 

 

Figure 5. Histogramme représentant la proportion des différents types de handicap des 

enfants. 

 

 

Les troubles du neurodéveloppement et l’autisme apparaissent au premier plan (52,2%) 

(figure 5). Les troubles moteurs, de la parole et du langage ainsi que la déficience intellectuelle 

sont également très présents (figure 5). Les troubles du comportement, les atteintes organiques 

(cardiopathie, atteinte rénale, atteinte hépatique) et les troubles sensoriels (déficience auditive 

ou surdité ; déficience visuelle ou cécité) sont également observés mais en moins grande 

proportion (figure 5). Il est à noter que ces différents handicaps peuvent être associés les uns 

aux autres.  

Les principaux diagnostics établis sont des maladies génétiques (pour environ 35% 

52,20%

24,30%
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d’entre eux) tels que les syndromes de Williams Beuren, de Prader Willi, de Dravet, de Rett, de 

l’X fragile, de Koolen de Vries, la trisomie 9 en mosaïque, la mucoviscidose…ainsi que des 

troubles du spectre autistique (environ 30% d’entre eux). En moins grande proportion, on 

observe des enfants avec des troubles neurologiques causés par une anoxie cérébrale à la 

naissance, des enfants avec des troubles « dys » ainsi que des enfants présentant un TDAH. 

Pour 16,5% des parents, l’étiologie du trouble de leur enfant reste inconnue pour le moment. 

 

La majorité des enfants (91,2%) bénéficie d’une reconnaissance de son handicap par la 

MDPH : 48,1% avec un taux d’incapacité supérieur ou égal à 80%, 42,3% entre 50 et 79% et 

2,9% à moins de 50%. Certains parents (6,7%) ne connaissent pas le taux d’incapacité de leur(s) 

enfant(s). Sur la totalité des enfants de notre étude, pour 7% d’entre eux, le dossier est en cours 

d’étude et 1,8% ne bénéficie d’aucune reconnaissance de leur handicap par la MDPH.  

 

Sur le plan de la scolarité des enfants de notre étude, environ six enfants sur dix sont 

scolarisés. Parmi eux,  59,7% sont en classe ordinaire, 22,2% sont en ULIS, 12,5% sont en IME, 

4,2% en SEGPA, et 1,4% en  IMPRO. Un AESH intervient, de manière quasi équivalente en 

classe ordinaire et en ULIS (pour environ 80% d’entre eux dans chacune de ces deux structures). 

Les enfants passeraient en moyenne 20 h par semaine (19,91 heures) dans leur structure 

scolaire. Parmi les enfants scolarisés, environ 20% seraient pris en charge en parallèle dans un 

SESSAD ou un CAMPS. Concernant les enfants non scolarisés, il est à noter qu’environ un sur 

deux serait en âge de l’être (âge supérieur ou égal à 4 ans), mais le recueil des données de 

manière quantitative rend difficile la mise en évidence des raisons pour lesquelles ils ne le sont 

pas. 
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II. Quelle qualité de vie pour ces aidants ? 

 

 

 

1) Organisation du temps de vie des parents autour de la prise en charge 

spécifique de leur(s) enfant(s) en situation de handicap 

 

L’accompagnant principal de l’enfant dans le cadre de sa prise en charge hebdomadaire 

spécifique (rendez-vous avec les professionnels de santé par exemple) est le plus souvent la 

mère (dans 89,6% des cas). Dans une moins grande proportion, ce peut être le père (7%), les 

grands-parents (0,9%) ou bien des intervenants extrafamiliaux comme l’assistante maternelle, 

ou l’éducateur (2,6%).  

Les parents passeraient en moyenne 4h et 50min par semaine (4,86h par semaine) dans 

leurs déplacements dans le cadre de la prise en charge spécifique de leur(s) enfant(s) en situation 

de handicap et utiliseraient pour la plupart leur véhicule personnel (72,3%). Ils consacreraient 

plus de leur temps aux rendez-vous avec les professionnels de santé pour leur(s) enfant(s) en 

situation de handicap (en moyenne 4,36h par semaine), soit environ 4h et 20 min, que pour 

leur(s) enfant(s) non concernés par cette situation de handicap (en moyenne 0,57h par semaine), 

soit environ 35min.  

Pour ce qui est du temps journalier passé par les parents aux activités de la vie quotidienne 

de leur(s) enfant(s) (toilette, habillage, repas, devoirs…) en situation de handicap versus sans 

handicap, l’interprétation des résultats ne peut se faire au vu des réponses données. En effet, 

certains parents ont dû additionner les temps quotidiens sur la semaine donnant un ensemble de 

valeurs non cohérentes que l’on ne peut interpréter (moyenne de 34,7 h par jour).  

 

Concernant le mode de garde de l’enfant en situation de handicap, environ un parent sur 
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trois le fait garder (35,6%). Le mode de garde principal s’effectue par des membres de la famille 

notamment par les grands-parents (41,5%) ; 34,1% des parents ont recours à une assistante 

maternelle ; 9,8% à la crèche ; 7,3% ont des aides à domicile ; 4,9% font appel à une plateforme 

de répit et 2,4% ont recours au centre de loisirs ou à des amis.  

Parmi les parents qui ne font pas garder leur enfant (64,4%), 34,8% ne le souhaitent pas, 26% 

n’auraient pas les moyens de le faire, 21,7% ne parviendraient pas à trouver un mode de garde 

en raison du handicap de leur enfant, 6,5% n’en ressentiraient pas le besoin, pour 3,3% un mode 

de garde différent exacerberait les troubles de l’enfant et pour 2,2% les soins devant être 

prodigués à l’enfant seraient trop importants pour le faire garder. 

Si l’on s’intéresse au recours de tous les aidants de l’étude spécifiquement à leur famille 

et/ou à leur(s) proches pour s’occuper de leur enfant en situation de handicap, deux tiers (66,1%) 

seraient amenés à les solliciter : la plupart quelquefois (82,9%) ; certains régulièrement 

(13,2%), une minorité toujours (3,9%).  

Parmi ceux qui ne les sollicitent jamais (33,9%), les raisons seraient diverses et variées : leur 

famille et/ou leur(s) proche(s) seraient trop éloigné(e)(s) géographiquement pour pouvoir leur 

demander de l’aide (41%) ; ils ne proposeraient pas de garder leur(s) enfant(s) car ils auraient 

peur des soins et/ou du handicap et/ou seraient complètement désintéressés (33,3%) ; ils 

seraient dans l’incapacité de s’occuper correctement de leur(s) enfant(s) au vu des soins et/ou 

des traitements importants (28,2%), ou seraient trop âgés (12,8%) ; leur(s) enfant(s) 

refuserai(en)t avec des troubles du comportement qui seraient générés par le changement 

d’aidant (5,1%) ; enfin, les parents n’éprouveraient pas le besoin de demander de l’aide, étant 

suffisamment disponibles eux-mêmes (5,1%). 

Il apparait clairement que parmi les parents qui font garder leur(s) enfant(s) en situation de 

handicap très fréquemment, quand ils le font, c’est essentiellement à leur famille et/ou leur(s) 

proches qu’ils demandent de le faire (tableau 5) ; cependant, il n’en demeure pas moins que 
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majoritairement, ils ne le font pas (p = 0,012, test exact de Fisher, tableau 6).  

 

 

(2)  

Total Non Oui 

(1) Jamais Effectif 30 9 39 

% dans Demandez-vous de l'aide à votre famille 

ou à vos proches pour s'occuper de votre enfant 

en situation de handicap ?  

76,9% 23,1% 100,0% 

% dans Faites-vous garder votre enfant ?  40,5% 22,0% 33,9% 

% du total 26,1% 7,8% 33,9% 

Oui parfois Effectif 40 23 63 

% dans Demandez-vous de l'aide à votre famille 

ou à vos proches pour s'occuper de votre enfant 

en situation de handicap ?  

63,5% 36,5% 100,0% 

% dans Faites-vous garder votre enfant ?  54,1% 56,1% 54,8% 

% du total 34,8% 20,0% 54,8% 

Oui 

régulièrement 

Effectif 4 6 10 

% dans Demandez-vous de l'aide à votre famille 

ou à vos proches pour s'occuper de votre enfant 

en situation de handicap ?  

40,0% 60,0% 100,0% 

% dans Faites-vous garder votre enfant ?  5,4% 14,6% 8,7% 

% du total 3,5% 5,2% 8,7% 

Oui toujours Effectif 0 3 3 

% dans Demandez-vous de l'aide à votre famille 

ou à vos proches pour s'occuper de votre enfant 

en situation de handicap ?  

0,0% 100,0% 100,0% 

% dans Faites-vous garder votre enfant ?  0,0% 7,3% 2,6% 

% du total 0,0% 2,6% 2,6% 

Total Effectif 74 41 115 

% dans Demandez-vous de l'aide à votre famille 

ou à vos proches pour s'occuper de votre enfant 

en situation de handicap ?  

64,3% 35,7% 100,0% 

% dans Faites-vous garder votre enfant ?  100,0% 100,0% 100,0% 

% du total 64,3% 35,7% 100,0% 

Tableau 5. Tableau croisé (1) Demandez-vous de l’aide à votre famille ou à vos proches pour 

s’occuper de votre enfant en situation de handicap ? * (2) Faites-vous garder votre enfant ? 
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Valeu

r Ddl 

Significati

on 

asymptoti

que 

(bilatéral

e) 

Sig. Monte Carlo (bilatérale) Sig. Monte Carlo (unilatérale) 

Significa

tion 

Intervalle de 

confiance à 99 % 

Significa

tion 

Intervalle de confiance à 

99 % 

Borne 

inférieure 

Borne 

supérieur

e 

Borne 

inférieure 

Borne 

supérieure 

khi-deux de Pearson 10,70

7a 
3 ,013 ,011b ,008 ,013    

Rapport de 

vraisemblance 

11,53

2 
3 ,009 ,012b ,009 ,015    

Test exact de Fisher 9,943   ,012b ,009 ,014    

Association linéaire par 

linéaire 

9,610

c 
1 ,002 ,002b ,001 ,003 ,001b ,000 ,002 

N d'observations 

valides 
115         

a. 3 cellules (37,5%) ont un effectif théorique inférieur à 5. L'effectif théorique minimum est de 1,07. 

b. Basé sur 10000 tables échantillonnées avec valeur de départ 92208573. 

c. La statistique standardisée est 3,100. 

Tableau 6. Tests du khi-deux à associer au tableau 5. 

  

 

Sur le plan de la gestion du quotidien avec un enfant en situation de handicap, quatre aidants 

sur cinq (80%) pensent qu’il est difficile de s’organiser. Beaucoup d’entre eux (37,7%) 

éprouvent des difficultés à concilier cette prise en charge spécifique avec leur vie 

professionnelle : ils ont dû adapter leurs horaires de travail ou ont dû arrêter de travailler. 

Certains trouvent qu’il y a beaucoup trop de rendez-vous, que c’est fatiguant pour l’enfant et 

que c’est chronophage (14,9%). Pour 2,6%, la gestion du temps est difficile ; tandis que pour 

12,3% des répondants, c’est la gestion de la fratrie qui l’est. Quelques-uns se plaignent de 

l’éloignement géographique de certains professionnels de santé et/ou des structures scolaires 

d’accueil (11,4%) ainsi que du manque de disponibilité des professionnels de santé aux mêmes 

moments qu’eux (5,3%). Enfin, plusieurs aidants expriment leurs difficultés à devoir tout 

concilier, et se plaignent de leur emploi du temps chargé qui demande une grande organisation 
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avec le sentiment de devoir être sur tous les fronts (11,4%). Cependant la disponibilité permise 

par l’absence d’activité professionnelle, les prises en charge à domicile, le recours à des VSL 

pour les rendez-vous sont des arguments rapportés par un aidant sur cinq (20%) pouvant 

expliquer leur plus grande facilité à s’organiser. 

 

 

2) Impact du handicap sur leurs relations intrafamiliales (vie de couple, 

fratrie, famille proche) et sur leurs relations extrafamiliales (amis, 

activités de loisirs)   

 

Pour une grande majorité des répondants  (71,4%), le handicap de leur enfant a eu un 

impact sur leur vie de couple. Un impact pour la plupart négatif (90%) avec un manque voire 

une absence de moments partagés à deux (voyages, activités, loisirs…) et une moins grande 

disponibilité l’un pour l’autre (38,6%) ; des tensions, des conflits au sein du couple avec des 

désaccords sur la prise en charge éducative (25,7%) ; un sentiment d’incompréhension et 

d’éloignement (17,1 %) ; un manque d’intimité avec l’absence de relations sexuelles (5,7%) ; 

un déni du père avec une non acceptation du handicap de leur enfant (5,7%) voire une 

dépression de celui-ci (1,4%). Pour 12,9% d’entre eux, cela se termine par une séparation et/ou 

un divorce. Néanmoins, pour un répondant sur dix (10%), le handicap de leur enfant aurait eu 

un impact positif (pas toujours initialement cependant) avec un sentiment de couple plus soudé 

et plus fort.  

Pour ce qui est du cadre familial, près de 10% des parents (9,2%) pense que celui-ci se 

retrouve désormais perturbé, avec une moins grande disponibilité pour la fratrie. 

Beaucoup de parents (86%) admettent ainsi que le fait d’avoir un enfant en situation de 

handicap a changé leur vie sur le plan relationnel et familial mais aussi sur le plan amical et sur 

les activités de loisirs. Sur le plan des activités sociales et de loisir, 25,5% des répondants 
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expriment un sentiment de diminution en fréquence de ces activités avec moins de vie sociale, 

maintenue au prix d’efforts continus d’adaptation (14,3%) ou totalement absente (15,3%). Le 

sentiment d’éloignement familial et/ou amical est d’ailleurs ressenti par près d’un parent sur 

quatre (23,5%). Depuis qu’ils ont un enfant en situation de handicap, ils dédiraient moins de 

temps à leurs loisirs de manière hebdomadaire soit environ 50 min actuellement (0,84 h par 

semaine) contre environ 5h et 35 min auparavant (5,62 h par semaine). L’incompréhension par 

leur famille et/ou amis de cette prise en charge spécifique de leur enfant est aussi un sentiment 

ressenti par plusieurs parents (11,2%). 

Neuf aidants sur dix (90,4%) ont ainsi le sentiment d’être isolés mais à des fréquences 

différentes ; la majorité d’entre eux ne ressentent que quelque fois ce sentiment (61,5%), 

certains régulièrement (25%) tandis que d’autres toujours (13,5%). C’est le fait de ne plus 

pouvoir prendre de temps pour eux-mêmes (35,3%) qui leur procure principalement ce 

sentiment mais également l’incompréhension et le regard des autres (32,6%), le manque de 

soutien familial et amical (16,7%), le manque d’écoute de la part des soignants (7,7%), 

l’absence du conjoint(e) (5,9%) et le manque de structures adaptées pour les accompagner dans 

la prise  en charge de leur enfant et/ou dans les démarches administratives (1,8%).  

 

 

3) Impact du handicap sur leur santé physique et psychique  

 

Depuis qu’ils ont un enfant en situation de handicap, tous les aidants se disent épuisés 

physiquement (100%) ; à des degrés plus ou moins différents en terme de fréquence, mais 

régulièrement voir toujours pour la majorité (77,5%). Ils se disent également tous épuisés 

moralement (100%), et cela régulièrement voir toujours pour 75,5% d’entre eux.  

Selon la majorité des aidants, être épuisé peut compromettre la qualité de l’aide qu’ils 
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apportent à leur(s) enfant(s) (90,8%) et leur capacité à aider sur la durée (82,6%). Et c’est 

surtout le sentiment d’épuisement physique (p = 0,006, Test exact de Fisher, tableaux 7 et 8) 

plutôt que moral (p = 0,542, Test exact de Fisher, annexe 5) qui selon eux, pourrait 

compromettre la qualité de leur aide apportée. 

  

 

(4) 

Total 

 

Oui parfois 

Oui 

régulièrement 

Oui 

toujours 

 

(3) Jamais Effectif 6 3 0 9  

% dans Pensez-vous qu'être épuisé(e) peut 

compromettre la qualité de votre aide apportée 

?  

66,7% 33,3% 0,0% 100,0% 

 

% dans D'être épuisé(e) physiquement depuis 

que vous avez en charge un enfant en situation 

de handicap ? 

27,3% 5,5% 0,0% 9,2% 

 

% du total 6,1% 3,1% 0,0% 9,2%  

Oui 

parfois 

Effectif 16 52 21 89  

% dans Pensez-vous qu'être épuisé(e) peut 

compromettre la qualité de votre aide apportée 

?  

18,0% 58,4% 23,6% 100,0% 

 

% dans D'être épuisé(e) physiquement depuis 

que vous avez en charge un enfant en situation 

de handicap ? 

72,7% 94,5% 100,0% 90,8% 

 

% du total 16,3% 53,1% 21,4% 90,8%  

Total Effectif 22 55 21 98  

% dans Pensez-vous qu'être épuisé(e) peut 

compromettre la qualité de votre aide apportée 

?  

22,4% 56,1% 21,4% 100,0% 

 

% dans D'être épuisé(e) physiquement depuis 

que vous avez en charge un enfant en situation 

de handicap ? 

100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 

 

% du total 22,4% 56,1% 21,4% 100,0%  

Tableau 7. Tableau croisé (3) Pensez-vous qu’être épuisé(e) peut compromettre la qualité de 

votre aide apportée ? * (4) D’être épuisée physiquement depuis que vous avez en charge un 

enfant en situation de handicap ? 
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 Valeur ddl 

Significatio

n 

asymptotiq

ue 

(bilatérale) 

Sig. Monte Carlo (bilatérale) Sig. Monte Carlo (unilatérale) 

Significati

on 

Intervalle de confiance à 

99 % 

Significati

on 

Intervalle de confiance à 

99 % 

Borne 

inférieure 

Borne 

supérieure 

Borne 

inférieure 

Borne 

supérieure 

khi-deux de Pearson 11,672

a 

2 ,003 ,004b ,003 ,006 
   

Rapport de vraisemblance 11,059 2 ,004 ,007b ,005 ,009 
   

Test exact de Fisher 9,113 
  

,006b ,004 ,008 
   

Association linéaire par 

linéaire 
9,636c 1 ,002 ,002b ,001 ,003 ,001b ,000 ,002 

N d'observations valides 98 
        

a. 2 cellules (33,3%) ont un effectif théorique inférieur à 5. L'effectif théorique minimum est de 1,93. 

b. Basé sur 10000 tables échantillonnées avec valeur de départ 624387341. 

c. La statistique standardisée est 3,104. 

Tableau 8. Tests du khi-deux à associer au tableau 7 

 

 

4) Impact du handicap sur leur vie professionnelle 

 

Pour 90,8% des répondants, le handicap de leur enfant a eu un impact sur leur vie 

professionnelle et pour 100% d’entre eux ; l’impact semble être négatif. Une grande majorité a 

dû réduire son temps de travail (37%) voire cesser son activité professionnelle (38,2%) ; 

certains ont dû aménager leur poste de travail (planning, horaires, passages en horaires de nuit 

pour être plus disponible la journée) (7,9%) ; pendant que d’autres ont dû changer de profession 

(5,6%). Certains (7,9%) confient avoir abandonné toutes perspectives d’évolution et/ou refusé 

des opportunités ; 6,7%  se disent moins investis et moins disponibles dans leur travail et 2,2% 

pensent être moins concentrés et moins efficaces. Seulement 3,4% disent avoir pris un congé 

de présence parentale tandis que pour 1,1% d’entre eux, les congés s’écoulent pour se rendre 

disponible lors des hospitalisations de leur enfant. La vie professionnelle du conjoint aurait été 
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non impactée selon 51% des répondants.  

 

 

5) Qualité de leur accès à l’information médico-sociale 

 

Les aidants sont nombreux à trouver qu’il est difficile de remplir les formulaires 

administratifs (66,7%). Ils trouvent le dossier administratif MDPH long et complexe dans sa 

globalité ; certaines questions seraient peu claires ou pas toujours adaptées, notamment en ce 

qui concerne le projet de vie et la nécessité de devoir se projeter dans l’avenir. Les droits/aides 

auxquels ils pourraient prétendre ne seraient pas clairement expliqués et certains auraient peur 

d’oublier des informations importantes à donner. D’autres ont le sentiment de devoir toujours 

prouver le handicap de leur enfant, de réclamer des aides, et de devoir recommencer quelques 

années après.  

Cependant, seulement 47,9% des aidants ont eu recours à une assistante sociale pour être 

aidés dans leurs démarches administratives. Pour la plupart, ce sont les CAMPS qui leur en ont 

parlé (43,5%), mais aussi les SESSAD (13%), l’hôpital (8,7%), les CMPP (6,5%), les 

associations (4,3%), les PMI (4,3%), les IME (4,3%) et la MDPH (2,2%). Pour 8,7% d’entre 

eux, l’idée d’être accompagnés par une assistante sociale émanait d’eux-mêmes. Il est possible 

de la rencontrer au sein de ces différentes structures mais aussi à son domicile (cela l’a été pour 

10,8% des parents). Il en résulte que pour une très grande majorité (91,3%) parmi les parents 

qui y ont eu recours, son assistance leur a été bénéfique. 
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6) Poids économique de cette prise en charge spécifique  

 

Près de la totalité des aidants perçoivent une aide et/ou allocation (97,6%). Parmi ces aides 

47,2% d’entre eux touchent l’AEEH, 32,5% voient leur enfant reconnu en ALD, 11,7% 

perçoivent la PCH et 8,6% ont droit à l’AJPP.  

Ils ont été 36 parents à répondre à toutes les questions posées sur le plan financier. Grâce à 

leurs estimations, j’ai pu calculer plusieurs moyennes : 

- Le revenu moyen du foyer par mois net d’impôts serait de 3105,94 euros.  

- Le montant moyen des aides financières liées au handicap par foyer qui leur sont versées 

par mois serait de 727,42 euros. Ceux-ci perçoivent tous l’AEEH avec plus ou moins la 

PCH sans autres aides précisées. 

- Le montant moyen des dépenses en lien avec le handicap de leur(s) enfant(s) prises en 

charges intégralement par mois serait de 455,42 euros. 

- Le montant moyen des dépenses en lien avec le handicap de leur(s) enfant(s) restant à 

leur charge par mois serait de 325 euros. 

Et parmi eux ils sont 27% à demander plus d’aides financières. 
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III. Sentiment des aidants quant aux professionnels de santé  

 

Concernant les professionnels de santé en général, les parents se pensent régulièrement voir 

toujours informés sur la santé de leur(s) enfant(s) en situation de handicap par ces derniers 

(61,2%). La majorité d’entre eux, se trouve insuffisamment conseillée sur la manière 

d’accompagner leur(s) enfant(s) à la maison puisque 65% expriment le fait que cela n’arrive 

que quelquefois voir jamais. Ils sont également nombreux à penser que les professionnels de 

santé ne travaillent que parfois voir jamais en équipe (69,4%). Aussi, le sentiment de devoir 

régulièrement voir toujours jouer le rôle de coordonnateur entre les différents professionnels de 

santé est clairement exprimé par 86,7% d’entre eux. 

 

 

 

IV. Sentiment des aidants quant à leur médecin généraliste 

  

La majorité des aidants pense que leur médecin traitant n’est pas bien informé du handicap 

de leur enfant par les spécialistes (58,8%), n’est pas suffisamment bien formé au handicap de 

leur enfant (71,1%), n’a pas un rôle de coordonnateur (59,8%), ne constitue pas une aide pour 

trouver des adresses de professionnels de santé compétents dans le domaine du handicap 

(62,9%) et qu’il n’est pas bien renseigné quant aux aides dont ils pourraient bénéficier et sur la 

façon de les obtenir (78,3%) (tableau 9). 

Il constitue cependant pour la moitié d’entre eux une oreille attentive et un soutien 

psychologique (44,3% contre 43,3% qui jugent que non ; 12,4% ne sachant pas) (tableau 9). 
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Bien informé par les spécialistes, du diagnostique du handicap de votre/vos enfant(s) ? 

Réponse  Décompte Pourcentage  

Oui (E1a) 

Non (E1b) 

Ne sait pas (E1c) 

Sans réponse 

Non complété ou Non affiché 
 

28 

57 

12 

0 

98 
 

14,36% 

29,23% 

6,15% 

0,00% 

50,26% 
 

Suffisamment bien formé au handicap de votre/vos enfant(s) ? 

Réponse Décompte Pourcentage 

Oui (E2a) 

Non (E2b) 

Ne sait pas (E2c) 

Sans réponse 

Non complété ou Non affiché 
 

16 

69 

12 

0 

98 
 

8,21% 

35,38% 

6,15% 

0,00% 

50,26% 
 

Le relais d'informations médicales et/ou paramédicales (rôle de coordonnateur) ? 

Réponse Décompte Pourcentage 

Oui (E3a) 

Non (E3b) 

Ne sait pas (E3c) 

Sans réponse 

Non complété ou Non affiché 
 

15 

58 

24 

0 

98 
 

7,69% 

29,74% 

12,31% 

0,00% 

50,26% 
 

Pour vous, une oreille attentive, un soutien psychologique ? 

Réponse Décompte Pourcentage 

Oui (E4a) 

Non (E4b) 

Ne sait pas (E4c) 

Sans réponse 

Non complété ou Non affiché 
 

43 

42 

12 

0 

98 
 

22,05% 

21,54% 

6,15% 

0,00% 

50,26% 
 

Une aide pour trouver des adresses de professionnels de santé compétents dans le domaine du handicap 

(psychomotricien, dentiste, psychologue.....) ? 

Réponse Décompte Pourcentage 

Oui (E5a) 

Non (E5b) 

Ne sait pas (E5c) 

Sans réponse 

Non complété ou Non affiché 
 

28 

61 

8 

0 

98 

  

14,36% 

31,28% 

4,10% 

0,00% 

50,26% 
 

Bien renseigné quand aux aides dont vous pourriez bénéficier et sur la façon de les obtenir ? 

Réponse Décompte Pourcentage 

Oui (E6a) 

Non (E6b) 

Ne sait pas (E6c) 

Sans réponse 

Non complété ou Non affiché 
 

13 

76 

8 

0 

98 
 

6,67% 

38,97% 

4,10% 

0,00% 

50,26% 
 

Tableau 9. Réponses aux questions sur le médecin traitant issues de limesurvey. 
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V. Ce dont ils ont le plus besoin en tant qu’aidant  

 

Un tiers des aidants interrogés aurait besoin de plus de soutien psychologique (33,3%), un 

aidant sur six aimerait qu’on lui accorde plus d’écoute (15,5%) et près d’un aidant sur dix 

demande plus d’accompagnement (9,5%).  

Près d’un aidant sur quatre aimerait avoir plus de répit (23,8%) sachant que près d’un aidant 

sur six réclame plus de temps personnel (15,5%).  

Pour un peu plus d’un aidant sur cinq, il serait nécessaire d’avoir plus d’aides financières 

(21,4%) tandis que certains réclament une meilleure reconnaissance de leur statut d’aidant 

familial notamment sur le plan financier (13%).  

Certains demandent plus de simplicité administrative (17,9%) ; tandis que d’autres, 

demandent plus de coordination entre les différents intervenants (8,3%). 
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D. DISCUSSION 

 

 

A notre connaissance, cette thèse est la première étude de qualité de vie des parents 

d’enfant(s) mineur(s) en situation de handicap réalisée à l’échelle nationale française. Une étude 

sur les besoins en accompagnement des parents d’enfant(s) porteur(s) de handicap commandée 

par l’ARS (57) a été réalisée récemment, mais ne concernait que la population de la région du 

Limousin. Une autre thèse de médecine générale a récemment étudié le vécu des parents 

d’enfants atteints de troubles neuro-développementaux (58), mais en raison d’un recueil 

qualitatif, l’échantillon de parents étudié était peu conséquent (13 parents).  

Notre étude se démarque ainsi en mettant en évidence des similitudes de parcours et de vécu 

chez un grand nombre de parents, quel que soit le type de handicap et le lieu de prise en charge 

de l’enfant sur le territoire français.  

 

Le handicap d’un enfant impacte toutes les dimensions de la vie de ses parents, à l’image 

d’autres études sur le sujet (57,64). Mais au sein de la famille, les mères étant les actrices 

principales de la prise en charge, c’est essentiellement leur vie qui semble impactée. Elles 

expriment deux principaux sentiments : l’isolement et l’épuisement. Ces deux sentiments ne 

sont pas nouveaux pour ces aidants familiaux et ont déjà été mis en évidence dans d’autres 

études (57,64). 

Tout d’abord, l’organisation au quotidien est difficile. Les temps de prise en charge d’un 

enfant en situation de handicap (multiples consultations avec les professionnels de santé, 

déplacements générés) sont en général conséquents (sept fois plus importants que pour un 

enfant qui n’est pas en situation de handicap). Beaucoup de mères expriment leurs difficultés à 

devoir tout concilier face à un emploi du temps chargé qui demande une grande organisation 
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avec le sentiment de devoir être sur tous les fronts. Et leur implication importante n’est pas sans 

conséquences sur l’ensemble du cadre familial : le couple est en général mis à l’épreuve et il 

faut pouvoir rester disponible pour la fratrie. Concernant les proches, leurs réactions sont 

variables : ils peuvent être des aidants précieux (notamment les grands parents) ou réagir par la 

peur et la prise de distance. Les relations sociales sont aussi chamboulées, les activités de loisir 

sont moins fréquentes. Il en résulte moins d’interactions sociales et certains parents ressentent 

même un éloignement amical.  

Sur le plan professionnel, l’impact chez les mères est clairement négatif puisque les trois 

quarts (75,2%) ont dû réduire leur temps de travail ou bien cesser leur activité professionnelle. 

L’arrêt de travail, temporaire ou permanent, semble être consécutif à un choix (qui s’impose 

cependant de lui-même) pour se dégager du temps et se consacrer à leur enfant ; plutôt qu’être 

dû à la perte de leur emploi, ou à un syndrome anxiodépressif par exemple, considéré comme 

incompatible avec une activité professionnelle. Mais un recueil de ces données de manière 

qualitative serait plus judicieux pour mieux les interpréter.  

Les mères qui ont toutes moins de 60 ans semblent être plus nombreuses à être sans emploi 

(29,5%) que celles de la population générale (2,9% : pourcentage de femmes sans activité 

professionnelle de moins de 60 ans selon l’Insee en 2019) (68). Dans cette catégorie, l’Insee 

inclue les femmes qui produisent des biens ou services pour leur famille (69). Mais il est à 

prendre en considération deux données : dans le chiffre annoncé par l’Insee, les femmes 

percevant l’allocation chômage n’y figurent pas car elles sont classées dans leur ancienne 

catégorie socio-professionnelle ; et dans notre étude, les femmes sans emploi n’ont pas précisé 

si elles percevaient l’allocation chômage. Ainsi, il est possible que notre étude surévalue le 

nombre de femmes rentrant dans cette catégorie en comparaison avec les chiffres de l’Insee, 

faute de connaître le nombre de celles qui perçoivent l’allocation chômage. 
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L’impact du handicap de l’enfant sur l’activité professionnelle des mères est à l’image d’une 

autre enquête dans laquelle elles sont plus nombreuses que la population générale à être sans 

emploi lorsque le handicap de leur enfant est sévère (64). Mais dans notre travail, la corrélation 

entre la sévérité du handicap et l’absence d’activité professionnelle n’a pas été faite. 

Une autre étude sur les besoins en accompagnement des parents d’enfants(s) porteur(s) de 

handicap (57) fait également le constat de l’impact très net du handicap de l’enfant sur l’activité 

professionnelle des mères. En effet, les deux tiers ont dû cesser, réduire ou aménager leur temps 

de travail ; à la différence des pères, où 1 sur 5 seulement est concerné (le plus souvent dans le 

cadre d’un aménagement du poste de travail, rarement pour une cessation ou réduction de 

l’activité) (57). 

L’observatoire des inégalités avance des hypothèses pour expliquer cette différence (70) : 

l’emploi du père est le plus souvent privilégié car dans notre société construite sur le modèle 

patriarcal, l’employeur considérera mieux la demande d’une mère pour un temps partiel pour 

plus de disponibilité plutôt que celle d’un père. Le handicap a un coût et les couples privilégient 

l’emploi de celui qui gagne le plus, c’est-à-dire, dans la majorité des cas, celui de l’homme (70). 

La perte d’un emploi ou la réduction du temps de travail maternel n’est pas sans 

conséquences sur la situation financière des parents. Les dépenses en lien avec le handicap de 

l’enfant et restant à la charge des parents représentent en moyenne 10% du revenu mensuel du 

foyer net d’impôts. Et malgré les aides existantes, ils sont encore près de 30% à demander plus 

d’aides financières. 

 

Pourtant, les besoins principalement exprimés au travers de ce questionnaire sont 

davantage des besoins immatériels : coordination entre les différents professionnels de santé, 

accompagnement et aide dans les démarches administratives ; répit et temps personnel ; soutien 
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psychologique et écoute ; comme dans l’étude réalisée sur les besoins en accompagnement des 

parents d’enfant(s) porteur(s) de handicap en Limousin (57).  

Les réponses à ces besoins apportées par les professionnels de santé seraient jugés 

insuffisantes par les parents (57). Ils reprochent aux professionnels de santé un manque 

d’accompagnement et de coordination, les obligeant eux-mêmes à développer la compétence 

de coordonnateur. Le partenariat interprofessionnel leur semble insuffisant et la communication 

et la coordination entre tous les acteurs, trop limitées. Les parents le ressentent, tout comme le 

souligne cette étude sur le partenariat autour du handicap de l’enfant de 0 à 6 ans (67).  

Renforcer ces compétences et développer des outils adaptés (dossier numérique, par 

exemple) permettrait de replacer les parents dans leur rôle propre tout en leur dégageant le 

temps nécessaire pour rompre le sentiment d’isolement. Renforcer la coopération et la 

communication entre les différents professionnels de santé contribuerait à donner d’avantage 

de temps aux soignants pour écouter les parents. 

 

Améliorer ces points (coordination, lien entre les professionnels de santé) semble 

important pour améliorer le bien-être et la qualité de vie des aidants familiaux ; il s’agit du rôle 

habituel du médecin traitant. Pourtant, si le médecin généraliste constitue pour la moitié d’entre 

eux une oreille attentive et un soutien psychologique, les parents critiquent son manque de 

compétences en termes de formation et d’information dans le domaine du handicap de leur 

enfant.  

Selon une majorité d’entre eux, leur médecin généraliste n’est pas suffisamment informé du 

handicap de leur enfant. Cela sous-entend-il un manque de renseignements émanant des 

spécialistes (courriers notamment) pour maintenir au courant le médecin généraliste du 

handicap de l’enfant (diagnostic ou non du trouble, caractéristiques de son handicap, suivi 

spécifique mis en place) ? Cela pourrait faire l’objet d’un autre travail, par le biais d’entretiens 



 

 

57 

 

semi-directifs par exemple, sur le ressenti des médecins généralistes libéraux quant à la 

transmissions de ces informations par les spécialistes.  

Serait-ce le fait d’un manque de formation clairement critiqué par les parents ? Si la 

formation universitaire d’un médecin généraliste est relativement complète, elle reste centrée 

sur l’hôpital. Durant l’internat, il n’y a pas plus de quatre heures de cours dédiées aux bases de 

l’évaluation fonctionnelle et thérapeutique de la personne handicapée adulte et enfant, n’y 

abordant que très sommairement le versant social. D’autres thèses, qui ont récemment porté sur 

le rôle que peut jouer le médecin généraliste pour l’aidant principal d’un enfant en situation de 

handicap (62) ou le point de vue des familles quant à la place du médecin généraliste dans le 

parcours de soin de patients atteints de troubles du spectre autistique (65), mettent également 

en évidence ce manque de formation du médecin généraliste libéral quant au handicap de 

l’enfant. De même qu’une étude très récente sur le ressenti des médecins généralistes de la 

Somme concernant le certificat médical MDPH (66), dans laquelle ils expriment eux-mêmes 

leur manque de formation et une volonté d’apprentissage. Ainsi, une amélioration de la 

formation en termes de prise en charge médicale mais aussi sociale du handicap permettrait de 

mieux les accompagner. Bien qu’ils aient des notions générales sur la MDPH et son 

fonctionnement, les médecins généralistes manquent de connaissances sur les aides et missions 

de celle-ci et sur la manière de remplir le certificat médical pour mieux conseiller le demandeur 

(66).  

Dans le prolongement de cette idée, notre étude met en lumière le rôle indispensable de 

l’assistant(e) social(e). D’une part, les parents sont en demande d’aide pour les démarches 

administratives qu’ils trouvent complexes ; et d’autre part, pour les parents qui ont eu recours 

à ce professionnel, son assistance leur a été clairement bénéfique. Elle répond au manque de 

visibilité des aides qui peuvent leur être apportées et qui peut également contribuer au sentiment 

d’isolement. En effet, pour certains parents, les droits et les aides auxquels ils pourraient 
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prétendre pour leur enfant et eux-mêmes ne sont pas connus et clairement expliqués. Parmi les 

aidants qui ont eu recours à une assistante sociale dans notre étude, si la moitié d’entre eux en 

ont été informé par les CAMPS, seulement 8,7% en ont été informé par les services hospitaliers. 

Il serait donc essentiel de développer leur poste, par exemple dans les services de consultation 

de génétique, où cette profession n’est pas représentée (comme au CHU de Caen) et au sein 

desquels de nombreux parents sont pourtant vus chaque jour en consultation avec leur enfant. 

Il serait également souhaitable de généraliser son recours et de mieux informer les parents de 

l’utilité de l’assistant(e) social(e) en termes d’accompagnement administratif. 

 

Libérer les aidants familiaux de leur rôle de coordinateur médico-social, c’est lutter 

contre l’épuisement physique et psychologique et donner la perspective de retrouver du temps 

pour soi. Cela nécessite néanmoins de développer des services de soutien et de répit. 

Des solutions existent mais sont encore insuffisantes selon beaucoup de parents (23,8%). 

Parmi les parents de notre étude qui ne font pas garder leur enfant (environ 65%), ils sont près 

de la moitié à ne pas le souhaiter et à ne pas en ressentir le besoin (environ 41%) et plus de 

20%, à ne pas parvenir à trouver un mode de garde en raison du handicap de leur enfant. Parmi 

les parents qui ne sollicitent jamais leurs proches pour les aider (environ 34%), ils sont près de 

30% à penser que ces derniers seraient dans l’incapacité de s’occuper correctement de leur 

enfant au vu des soins et/ou des traitements importants. Il est à préciser que nous n’avons pas 

fait de liens entre les différentes réponses des aidants à ces deux questions. Cela peut nous 

amener à penser qu’en développant de la compétence dans le domaine du handicap de l’enfant, 

au domicile, par exemple avec une formation des proches aidants par le biais d’interventions, 

on peut renforcer le sentiment de confiance des parents, qui seront alors peut-être plus à même 

de laisser leur enfant pour profiter du temps personnel libéré, y compris afin de s’occuper de 

leur propre santé. 
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Trop souvent, professionnels de la santé, nous oublions de nous interroger sur le ressenti de 

ces parents aidants qui se dévouent à la cause de leur enfant atteint de handicap, alors qu’ils 

sont en demande de plus de soutien notamment psychologique. Le médecin généraliste, qui est 

en première ligne, doit porter une attention très particulière à ces parents. Ne pourrait-il pas leur 

proposer des consultations dédiées ? Afin de les écouter et de dépister d’éventuel(s) trouble(s) 

psychologique(s) ainsi que des pathologies somatiques (non abordées dans notre étude) qu’ils 

pourraient négliger par manque de temps ? 

  Les missions, « agir pour la propre santé des aidants familiaux » (avec la réalisation d’une 

enquête de santé publique France, l’instauration d’un « réflexe proches aidants » chez les 

professionnels de santé ou d’accompagnement et l’identification du rôle de proche aidant dans 

le dossier médical partagé)  et « accroître et diversifier les solutions de répit » (avec le 

lancement d’un plan national de renforcement et de diversification des solutions de répit, grâce 

à un financement supplémentaire de 100 millions d’euros sur la période 2020-2022), vont de 

pairs et font parties de la nouvelle stratégie gouvernementale de soutien destinée aux aidants 

familiaux mise en place à partir de 2020  (63).  Laissons le temps à ces mesures d’agir pour les 

aidants familiaux après cette mise en place récente. Il serait intéressant, courant 2021, d’évaluer 

si ces solutions de répit répondent mieux aux attentes des aidants familiaux d’enfant(s) 

porteur(s) de handicap et si elles contribuent ainsi à une meilleure qualité de vie de ces derniers. 

D’autres pistes de travail nous semblent également envisageables pour compléter ces 

mesures :  

Le développement d’outils technologiques dans l’air du temps (type application 

smartphone, tutoriel vidéo, podcast, webinar), améliorant l’organisation au quotidien ; un 

agenda des rendez-vous de l’enfant partagé entre les membres de la famille ; la formation des 

professionnels (comment bien remplir un dossier MDPH) ; la formalisation d’annuaires des 

structures et des professionnels du département particulièrement formés à la prise en charge du 
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handicap (comme suggéré dans cette thèse sur le partenariat autour du handicap de l’enfant de 

0 à 6 ans (67)).  
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E. CONCLUSION 

 

Le handicap de l’enfant a des conséquences sur la qualité de vie des principaux aidants 

familiaux. Il s’agit des parents. Et ce sont le plus souvent les mères qui ont à mener un combat 

de taille. En effet, avec un enfant mineur en situation de handicap : l’organisation au quotidien 

devient difficile, le couple se fragilise, les relations sociales s’amenuisent, l’activité 

professionnelle est freinée voire impossible et cela impacte la situation économique du foyer. 

De plus, les aidants se décrivent comme noyés dans les démarches administratives. Les mères, 

actrices principales de la prise en charge de leur enfant en situation de handicap, se sentent 

isolées et sont épuisées physiquement et psychologiquement.  

A l’heure actuelle, les professionnelles de la santé et du médico-social ne répondent pas 

suffisamment à leurs principaux besoins qui sont essentiellement immatériels : soutien 

(psychologique, administratif) et temps (répit). La prise en charge des aidants doit donc être 

améliorée.  

Une meilleure coordination entre tous les acteurs de la santé, avec plus de travail en 

réseaux, ainsi que davantage de formation du médecin généraliste sur le handicap de l’enfant 

permettraient de mieux les accompagner au quotidien. Un parent aidant n’a pas à avoir le rôle 

de coordonnateur, ce rôle incombe au médecin et notamment au médecin traitant. Les 

professionnels de santé doivent aussi être plus vigilants et s’intéresser de plus prêt à la santé 

des aidants familiaux avec un soutien psychologique qui doit être renforcé.   

Les solutions de répit doivent être développées tout comme l’offre d’interventions à 

domicile permettant de mettre les parents en confiance. Leur quotidien doit être facilité 

notamment par des mesures technologiques dans l’air du temps pour leur permettre de mieux 

concilier vie personnelle et professionnelle. Un accompagnement plus systématique par des 

structures compétentes avec une assistante sociale leur serait bénéfique pour faciliter leurs 
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démarches administratives tout en ayant une action en termes de gain de temps.  L’objectif de 

ces mesures est de faciliter leur quotidien en dégageant du temps personnel dont ils puissent 

profiter.  

Ainsi, c’est en développant les compétences des professionnels de la santé, du social et des 

structures dédiées au handicap de l’enfant que l’on pourra répondre aux besoins, en termes de 

soutien et de temps, des aidants familiaux et par conséquent, permettre de rompre leur sentiment 

d’isolement et d’épuisement. Car améliorer la qualité de vie des aidants familiaux, c’est aussi 

renforcer la qualité et la durée de l’aide qu’ils apportent à leur enfant en situation de handicap. 

Et en contribuant au bien-être des aidants familiaux, nous contribuons au bien-être des enfants.  
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Annexes 

Annexe 1. Formulaire de demande MDPH (formulaire cerfa n°15692*01)
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Annexe 2. Certificat médical MDPH (formulaire cerfa n°15695*01) 
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Annexe 3. Certificat médical AJPP (formulaire cerfa n°12666*03) 
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Annexe 4.  Questionnaire Andy MeSoc 
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Annexe 5. 

 

Tableau croisé (5) Pensez-vous qu'être épuisé(e) peut compromettre la qualité de 

votre aide apportée ?  * (6) D'être épuisé(e) moralement depuis que vous avez en 

charge un enfant en situation de handicap ? 

 

 

(6) 

Total Oui parfois 

Oui 

régulièrement 

Oui 

toujours 

(5) Jamais Effectif 3 5 1 9 

% dans Pensez-vous qu'être épuisé(e) peut 

compromettre la qualité de votre aide apportée ?  
33,3% 55,6% 11,1% 100,0% 

% dans D'être épuisé(e) moralement depuis que 

vous avez en charge un enfant en situation de 

handicap ? 

12,5% 10,4% 3,8% 9,2% 

% du total 3,1% 5,1% 1,0% 9,2% 

Oui 

parfois 

Effectif 21 43 25 89 

% dans Pensez-vous qu'être épuisé(e) peut 

compromettre la qualité de votre aide apportée ?  
23,6% 48,3% 28,1% 100,0% 

% dans D'être épuisé(e) moralement depuis que 

vous avez en charge un enfant en situation de 

handicap ? 

87,5% 89,6% 96,2% 90,8% 

% du total  21,4% 43,9% 25,5% 90,8% 

Total Effectif 24 48 26 98 

% dans Pensez-vous qu'être épuisé(e) peut 

compromettre la qualité de votre aide apportée ?  
24,5% 49,0% 26,5% 100,0% 

% dans D'être épuisé(e) moralement depuis que 

vous avez en charge un enfant en situation de 

handicap ? 

100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 

% du total 24,5% 49,0% 26,5% 100,0% 
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Tests du khi-deux 

 

 

 Valeur ddl 

Signification 

asymptotique 

(bilatérale) 

Sig. Monte Carlo (bilatérale) Sig. Monte Carlo (unilatérale) 

Signification 

Intervalle de confiance 

à 99 % 

Signification 

Intervalle de confiance à 

99 % 

Borne 

inférieure 

Borne 

supérieure 

Borne 

inférieure 

Borne 

supérieure 

khi-deux de Pearson 1,292a 2 ,524 ,607b ,594 ,619 
   

Rapport de vraisemblance 1,486 2 ,476 ,607b ,594 ,619 
   

Test exact de Fisher 1,290 
  

,542b ,529 ,554 
   

Association linéaire par 

linéaire 
1,133c 1 ,287 ,334b ,321 ,346 ,201b ,190 ,211 

N d'observations valides 98 
        

a. 3 cellules (50,0%) ont un effectif théorique inférieur à 5. L'effectif théorique minimum est de 2,20. 

b. Basé sur 10000 tables échantillonnées avec valeur de départ 624387341. 

c. La statistique standardisée est 1,064. 
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