
Cet ouvrage présente les travaux du groupe d’experts réunis par l’Inserm dans
le cadre de la procédure d’expertise collective, pour répondre aux questions
posées par l’Office parlementaire d’évaluation des politiques de santé
(OPEPS) concernant les déficiences et handicaps d’origine périnatale. Il
s’appuie sur les données scientifiques disponibles en date du premier semestre
2004. Environ 700 articles et documents ont constitué la base documentaire
de cette expertise.

Le Centre d’expertise collective de l’Inserm a assuré la coordination de cette
expertise collective avec le Département animation et partenariat scienti-
fique (Daps) pour l’instruction du dossier et avec le service de documentation
du Département de l’information scientifique et de la communication (Disc)
pour la recherche bibliographique.
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Avant-propos

Plus de la moitié des déficiences et handicaps de l’enfant pourraient trouver
leur origine pendant la grossesse ou autour de la naissance. Deux causes
importantes sont la prématurité, sévère ou modérée, et la souffrance fœtale.
De plus en plus de grands prématurés naissent chaque année en France et leur
survie s’améliore. Ainsi, le nombre d’enfants à risque de développer défi-
ciences ou handicaps augmente. Des progrès ont été réalisés depuis plusieurs
années pour prévenir les principaux risques associés à ces deux causes.

La loi d’orientation du 30 juin 1975 en faveur des personnes handicapées,
prochainement remplacée par une nouvelle loi, énonce l’obligation natio-
nale en ce qui concerne la prévention et le dépistage des handicaps, les soins,
l’éducation, la formation et l’orientation professionnelle. Elle a mis en place
les commissions départementales de l’éducation spéciale (CDES), compé-
tentes pour l’évaluation du degré d’invalidité, l’attribution des aides finan-
cières et l’orientation dans les différentes structures concernant les enfants de
0 à 20 ans. En application de cette loi, le décret du 15 avril 1976 a créé les
centres d’action médico-sociale précoce (CAMSP), situés à l’interface entre
le secteur sanitaire et le secteur médico-social, comme des centres pivots dans
l’ensemble des dispositifs pour le dépistage et la prise en charge précoce des
enfants de moins de 6 ans. Au-delà de cet âge, les orientations officielles ont
insisté sur la coordination des politiques pour assurer une continuité de
l’action éducative, la petite enfance étant considérée comme une période
déterminante pour le développement affectif et cognitif de l’enfant.

Malgré le dispositif réglementaire en place, les actions restent insuffisantes
pour optimiser le dépistage, tant en population générale que dans les groupes
à risque, et pour organiser une prise en charge précoce et individualisée des
enfants à risque ou atteints de déficiences ou handicaps d’origine périnatale.

L’Office parlementaire d’évaluation des politiques de santé (OPEPS) a
souhaité disposer à travers la procédure d’expertise collective de l’Inserm
d’un bilan des connaissances sur les dispositifs, programmes et politiques mis
en œuvre au plan international et en France sur le dépistage et la prise en
charge des enfants à risque ou atteints de déficiences ou handicaps d’origine
périnatale.

Pour répondre à cette demande, l’Inserm a mis en place un groupe de
14 experts rassemblant des compétences dans le domaine de l’obstétrique, la
néonatalogie, la réanimation infantile, la neuropédiatrie, l’épidémiologie,
l’économie de la santé, la médecine physique et de réadaptation, la pédopsy-
chiatrie et l’éducation. XI



Le groupe d’experts a travaillé selon la grille de questions suivante :
• Quelle est la prévalence des déficiences et handicaps ? Quelle a été son
évolution au cours des dernières décennies ? Quelles sont les classifications de
référence concernant les handicaps ? Quelle est la définition du handicap
d’origine périnatale ?
• Quelle est la part relative du handicap d’origine périnatale dans l’ensemble
des handicaps ? Quels sont les différents types de déficiences ou handicaps
ayant cette origine ?
• Quels sont les principaux événements périnatals impliqués dans les défi-
ciences ou handicaps ? Quels sont les facteurs de risque en amont accessibles
à une prévention ?
• Quels sont les outils disponibles pour un dépistage précoce des lésions
cérébrales ?
• Quelle est la chronologie du dépistage au cours des trois premières années
de vie en fonction du type de déficiences ?
• Quels sont les traitements et les interventions précoces ayant montré une
certaine efficacité dans la prévention des déficiences et handicaps ?
• Quelles sont les méthodes de prise en charge pour chacun des types de
déficiences ?
• Quel est l’intérêt des études économiques relatives au dépistage et à la prise
en charge dans le cadre d’une prise de décision ?
• Quels sont les dispositifs de dépistage et de prise en charge en France et
dans les autres pays ? Comment les familles sont-elles intégrées aux disposi-
tifs ? Comment sont réparties les responsabilités institutionnelles en France ?
• Quelles sont les expériences françaises en termes de mise en réseaux des
dispositifs ?

Au cours de 5 séances de travail, le groupe d’experts a analysé plus de
600 publications scientifiques et médicales ainsi que de nombreux rapports et
élaboré une synthèse de ces travaux accompagnée de recommandations
d’actions en santé publique et de recommandations de recherche.
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