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contexte

�� Peu de donnPeu de donnéées disponibles en France permettant : es disponibles en France permettant : 
�� de quantifier le handicap de lde quantifier le handicap de l’’enfant et de suivre des tendancesenfant et de suivre des tendances

�� de quantifier les de quantifier les éévvèènements graves autour de la naissance : IMG et nements graves autour de la naissance : IMG et 
enfants morts nenfants morts nééss

�� Baisse de la mortalitBaisse de la mortalitéé nnééonatale mais augmentation onatale mais augmentation 
de la prde la préématuritmaturitéé, des grossesses multiples, des grossesses multiples

�� Exemple dExemple d’’autres registres de morbiditautres registres de morbiditéé : registres : registres 
des cancers, registres sur la paralysie cdes cancers, registres sur la paralysie céérréébrale de brale de 
ll’’enfant dans des pays denfant dans des pays d’’Europe du Nord, registres Europe du Nord, registres 
des malformations congdes malformations congéénitalesnitales
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Rôle dRôle d ’’un registre sur le handicap un registre sur le handicap 
de lde l ’’enfant et observatoire penfant et observatoire p éérinatalrinatal

�� DDéécrire dans le temps : prcrire dans le temps : préévalence, rvalence, réépartition, partition, 
sséévvééritritéé, prises en charge, , prises en charge, éétiologiestiologies

�� Participer ou initier des analyses plus Participer ou initier des analyses plus 
spspéécifiques : facteurs de risque, cifiques : facteurs de risque, éévolution du volution du 
ddéépistage antpistage antéénatalnatal

�� AmAmééliorer les connaissancesliorer les connaissances
�� Suivi des politiques de pSuivi des politiques de péérinatalitrinatalitéé et du handicapet du handicap
�� Aide Aide àà la planification des structuresla planification des structures
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MorbiditMorbidit éé EtudiEtudi ééee

�� Enfants porteurs dEnfants porteurs d’’au moins :au moins :
-- une dune dééficience neuroficience neuro--sensorielle ssensorielle séévvèère re 
-- trouble psychique grave (autisme et psychose)trouble psychique grave (autisme et psychose)

critcritèères de sres de séévvééritritéé

�� ÉÉvvéénements Pnements Péérinatals :rinatals :
-- Interruptions de Grossesse pour Motif MInterruptions de Grossesse pour Motif Méédicaldical

toutestoutes
-- Cas de mortinatalitCas de mortinatalitéé

≥≥ 22 SA ou 22 SA ou ≥≥ 500g si AG inconnu500g si AG inconnu
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CaractCaract ééristiques ristiques éétuditudi ééeses

�� Tous Tous éévvèènements :nements :
-- Sexe, PN, AGSexe, PN, AG
-- Grossesse unique / multipleGrossesse unique / multiple
-- Type dType d’’accouchementaccouchement
-- Transfert nTransfert nééonatalonatal
-- Anomalie de la morphogenAnomalie de la morphogenèèsese

�� Handicap de lHandicap de l’’enfant :enfant :
-- CaractCaractééristiques de la dristiques de la dééficienceficience

-- DiagnosticDiagnostic

-- SSéévvééritritéé

-- ÉÉtiologie connue ou suspecttiologie connue ou suspectééee

-- Mode de prise en chargeMode de prise en charge

�� IMG / mortinatalitIMG / mortinatalitéé ::
-- Cause de lCause de l’’IMGIMG

-- DDéépistage antpistage antéé--natalnatal

-- Cause du dCause du dééccèès (MFIU/DPP)s (MFIU/DPP)

-- AutopsieAutopsie
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Handicap de lHandicap de l ’’enfantenfant

�� Enfants âgEnfants âgéés de 7 ans s de 7 ans 
�� porteurs dporteurs d’’au moins une dau moins une dééficience sficience séévvèère re 

�� rréésidant dans les dsidant dans les déépartements de lpartements de l’’IsIsèère, de la Savoie et re, de la Savoie et 
de la Hautede la Haute--SavoieSavoie

�� DDéénominateurs :nominateurs :
�� estimations INSEE : enfants âgestimations INSEE : enfants âgéés de 7 anss de 7 ans

�� DonnDonnéées du CS8 / naissances : 30 000 naissanceses du CS8 / naissances : 30 000 naissances

�� DDéébut du recueil : 1992 but du recueil : 1992 
�� En IsEn Isèère : gre : géénnéération 1980ration 1980

�� En Savoie et HauteEn Savoie et Haute--Savoie : gSavoie : géénnéération 1997ration 1997

2 registres du handicap de l’enfant en France : 
RHEOP et registre de la Haute Garonne
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Recueil actif des Recueil actif des informations aupraupr èès de s de 

diffdiff éérentes sourcesrentes sources : handicap de l: handicap de l’’enfantenfant

Registre

MDPH

Services
Hospitaliers
spécialisés

CAMSP

Inter-secteurs
de psychiatrie

PMSI

Services de 
Pédiatrie, néonat.
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-- PrPréévalence des enfants porteurs dvalence des enfants porteurs d’’au moins une dau moins une dééficience  ficience  
sséévvèère : re : 8,0 8,0 ‰‰ (3 d(3 déépartements, gpartements, géénnéérations 1997rations 1997--1998)1998)
-- Nombre de dNombre de dééficiences sficiences séévvèères par enfant :res par enfant : 1,21,2

Evolution de la prévalence des enfants  porteurs d'une défi cience sévère nés 
entre 1980 et 1998 (moyenne mobile sur 3 années) en  Isère 
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PrPréévalence des dvalence des dééficiences neuroficiences neuro--sensorielles sensorielles 
sséévvèères (gres (géénnéérations 1997rations 1997--1998, 3 d1998, 3 déépartements)partements)

�� DDééficiences motrices :  2,4 ficiences motrices :  2,4 ‰‰ ( 24,3%)( 24,3%)
�� Dont paralysie cDont paralysie céérréébrale :  1,8 brale :  1,8 ‰‰

�� Troubles psychiques graves : 3,2 Troubles psychiques graves : 3,2 ‰‰

(31,2%)(31,2%)
�� Dont autisme : 1,4 Dont autisme : 1,4 ‰‰

�� DDééficience intellectuelle : 3,1 ficience intellectuelle : 3,1 ‰‰ (32,6%)(32,6%)

�� DDééficience sensorielle : 1,2 ficience sensorielle : 1,2 ‰‰ (11,8%)(11,8%)
�� Auditive : 0,8 Auditive : 0,8 ‰‰

�� Visuelle : 0,4 Visuelle : 0,4 ‰‰
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Evolution de la prEvolution de la préévalence des troubles psychiques valence des troubles psychiques 
graves en Isgraves en Isèèrere
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�� PrPrèès ds d’’un enfant sur 100 est atteint dun enfant sur 100 est atteint d’’une une 
ddééficience sficience séévvèère : re : 
�� ≈≈ 9000 enfants 09000 enfants 0--15 ans en Rhône15 ans en Rhône--AlpesAlpes

�� ≈≈ 6000 enfants par g6000 enfants par géénnéération en Franceration en France

En IsEn Is èère :re :
�� Pas de baisse actuelle de la prPas de baisse actuelle de la préévalence des valence des 

ddééficiences sficiences séévvèères et du polyhandicapres et du polyhandicap

�� Augmentation de la prAugmentation de la préévalence de lvalence de l’’autisme et autisme et 
de la dde la dééficience intellectuelle sficience intellectuelle séévvèère associre associéée e àà
des troubles psychiquesdes troubles psychiques

En synthEn synthèèse se 
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�� Anomalie congAnomalie congéénitale retrouvnitale retrouvéée : 30%e : 30%

�� Anomalie congAnomalie congéénitale nitale àà ll’’origine de la dorigine de la dééficience ficience 
sséévvèère : 18%re : 18%

�� Hospitalisation Hospitalisation àà la naissance : 20% la naissance : 20% 

�� PN < 1500 g : 5,2%PN < 1500 g : 5,2%

�� Facteurs de risque : paralysie cFacteurs de risque : paralysie céérréébrale et brale et 
prpréématuritmaturitéé

�� <1500 g : 26,3%<1500 g : 26,3%

�� <32 sem AG : 30,3%<32 sem AG : 30,3%

Pour les enfants de 7 ans avec dPour les enfants de 7 ans avec d ééficience ficience 
sséévvèère (2005re (2005--2006, 3 d2006, 3 déépartements) :partements) :
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Evolution du taux de prévalence de la paralysie cér ébrale

pour 1000 naiss vivantes selon l’AG  ( 6 centres, n=868 cas CP)
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Observatoire pObservatoire p éérinatalrinatal

�� ÉÉvvèènementsnements
�� IMG : toutes, quel que soit lIMG : toutes, quel que soit l’’âge gestationnelâge gestationnel

�� Enfants morts nEnfants morts néés : s : ≥≥ 22 SA ou 22 SA ou ≥≥ 500g si AG inconnu500g si AG inconnu

�� Femmes rFemmes réésidant dans les 3 dsidant dans les 3 déépartementspartements

�� DDéénominateurs : nominateurs : INSEEINSEE

�� naissances totales et naissances vivantesnaissances totales et naissances vivantes

�� ddééccèès ns nééonatals pronatals préécocescoces

�� DDéébut du recueil :but du recueil :
�� En IsEn Isèère : 1992re : 1992

�� En Savoie et HauteEn Savoie et Haute--Savoie : 2005Savoie : 2005
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Recueil actif des Recueil actif des informations aupraupr èès de s de 
diffdiff éérentes sourcesrentes sources : observatoire p: observatoire péérinatalrinatal

Registre

Laboratoires
d’anatomo-
pathologie

CPDPN

Services de 
Gynécologie
obstétrique

PMSI

Services de cytogénétiques
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ÉÉvolution tendancielle des IMG volution tendancielle des IMG (pour 1000 naissances totales)(pour 1000 naissances totales)
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IMG par âge gestationnel (2006, 3 dIMG par âge gestationnel (2006, 3 déépartements) :partements) :

IMG < 22 SA : 57%IMG < 22 SA : 57%

32%

44%

24%

<22 SA 22-27 SA >27 SA

IMG pour anomalie de la morphogénèse IMG pour aberration chomosomique

79%

15%
6%

<22 SA 22-27 SA >27 SA
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ÉÉvolution de la mortinatalitvolution de la mortinatalit éé en Isen Is èère re 
(pour 1000 naissances, moyenne mobile sur 3 ans)(pour 1000 naissances, moyenne mobile sur 3 ans)
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DDéécomposition de la mortalitcomposition de la mortalitéé ppéérinatalerinatale
DonnDonnéées RHEOP/INSEE de 1988 es RHEOP/INSEE de 1988 àà 20032003

nn %%

�� MFIU 22MFIU 22--27 SA27 SA 243243 11,911,9
�� DC perDC per--partum 22partum 22--27 SA27 SA 5454 2,62,6
�� MFIU 28 SA et plusMFIU 28 SA et plus 585585 28,628,6
�� DC perDC per--partum 28 SA et pluspartum 28 SA et plus 5757 2,82,8
�� IMG 22IMG 22--27 SA27 SA 430430 21,021,0
�� IMG 28 SA et plusIMG 28 SA et plus 212212 10,310,3
�� DC 0DC 0--7 jours7 jours 468468 22,822,8
____________________________________________________________________________________
�� TOTALTOTAL 20492049 100,0100,0
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– Diminution significative de la mortinatalité
spontanée 28 SA ou plus : p=0,017

– Augmentation de la mortinatalité spontanée 
22-27 SA : p<0,001

– Augmentation du taux d’ IMG 22-27 SA : 
p<0,001

– Stagnation du taux d’IMG 28 SA ou plus : 
p=0,82
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ÉÉvolution des indicateurs en Isvolution des indicateurs en Is èèrere
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ÉÉvolution du dvolution du d éépistage des anomalies pistage des anomalies 
chromosomiques en Ischromosomiques en Is èèrere
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En conclusion :En conclusion :

�� Base de donnBase de donnéées +++ : disponibilites +++ : disponibilitéé pour les cliniciens pour les cliniciens 
et aide met aide mééthodologique, thodologique, ééchange avec les rchange avec les rééseaux seaux 
�� ÉÉpidpidéémiologie descriptivemiologie descriptive

�� Ex : rEx : réépartition, spartition, séévvééritritéé, pr, préévalence, valence, éévolution dans le temps (+++)volution dans le temps (+++)

�� ÉÉpidpidéémiologie analytiquemiologie analytique
�� Ex : Facteurs de risque, qualitEx : Facteurs de risque, qualitéé de viede vie

�� DDéémarche scientifiquemarche scientifique��amaméélioration connaissanceslioration connaissances
�� ÉÉvaluation de lvaluation de l’’impact des pratiques mimpact des pratiques méédicales et de la prise dicales et de la prise 

en charge sur le handicapen charge sur le handicap

�� Suivi des politiques de dSuivi des politiques de déépistagepistage

�� Aide pour la planification et pour lAide pour la planification et pour l’’orientation des mesures orientation des mesures 
de prde préévention vention 



SSééminaire AUDIPOG, 03/12/08minaire AUDIPOG, 03/12/08

ÉÉtudes et travaux en collaborationtudes et travaux en collaboration

�� Facteurs de risque de lFacteurs de risque de l’’autisme autisme (p(péédodo--psychiatres des 3 psychiatres des 3 
ddéépartements et Centre de ressources autisme)partements et Centre de ressources autisme)

�� PrPréévalence et valence et éétiologie de la dtiologie de la dééficience intellectuelle ficience intellectuelle 
llééggèère re (service de g(service de géénnéétique)tique)

�� ÉÉvolution des pratiques de dvolution des pratiques de déépistage en Ispistage en Isèère re (REMERA, (REMERA, 
mméédecins obstdecins obstéétriciens, CPDPN)triciens, CPDPN)

�� Analyse des MFIU Analyse des MFIU àà terme terme (m(méédecin obstdecin obstéétricien, tricien, ééllèève sageve sage--
femme)femme)

�� RRééseau europseau europééen des paralysies cen des paralysies céérréébrales brales 
((éépidpidéémiologistes et cliniciens)miologistes et cliniciens)

�� ActivitActivitéé professionnelle des parents dprofessionnelle des parents d’’enfant porteur de enfant porteur de 
ddééficience sficience séévvèère re (associations de familles)(associations de familles)

�� Participation aux rParticipation aux rééseaux hospitaliers et cliniquesseaux hospitaliers et cliniques
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La place des cliniciens est fondamentale :La place des cliniciens est fondamentale :
•• Dans les orientations et les procDans les orientations et les procéédures de travail du dures de travail du 

RHEOP : bureau et comitRHEOP : bureau et comitéé technique compostechnique composéés de s de 
mméédecins obstdecins obstéétriciens, ptriciens, péédiatres, pdiatres, péédodo--psychiatres, psychiatres, 
ggéénnééticiens, mticiens, méédecins de rdecins de rééééducation fonctionnelleducation fonctionnelle

•• Dans lDans l’’aide aide àà la synthla synthèèse de lse de l’’informationinformation

•• Plus largement, dans lPlus largement, dans l’’attente et lattente et l’é’écoute de nouvelles coute de nouvelles 
propositions de surveillance et de recherchepropositions de surveillance et de recherche
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