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 Introduction et contexte scientifique 

Ce travail de thèse est réalisé dans la continuité du mémoire de DES de médecine générale 

de l’auteure réalisé après avoir exercé comme faisant fonction d’interne au sein du service de 

médecine physique et réadaptation pédiatrique de l’Institut Universitaire de Réadaptation 

Clemenceau. Il est né du constat réalisé par les médecins du service que certains enfants 

accueillis à l’hôpital de jour ne semblaient pas avoir de médecin de proximité clairement 

identifiable au moment de leur prise en charge.

 À propos des enfants en situation de handicap 

 La notion de handicap 

· Définition retenue pour ce travail :  

Actuellement, la notion de handicap est définie aussi bien par la législation française que par 

l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) au sens de la Classification Internationale du 

Fonctionnement (CIF) adoptée en 2001 et recouvre « 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. » On parle de modèle biopsychosocial du handicap (1,3). 

· Étymologie 

Comme expliqué dans la thèse de Gaëlle LOSSON et détaillé dans le rapport rédigé par Éric 

PLAISANCE en 2005 (4,5), le vocabulaire utilisé pour désigner les personnes en situation de 

handicap s’est modifié au cours des années avec l’évolution du regard social et politique sur les 

personnes confrontées aux situations de handicap. Le terme handicap est récent et vient de 

l’anglais « hand in cap » signifiant la main dans le chapeau qui fait référence à un jeu du XIVème 
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siècle où les joueurs pariaient sur l’égalité de la valeur d’objets en disposant la mise du pari 

dans un chapeau. Puis le terme fut utilisé pour désigner la charge supplémentaire à porter par 

un cheval lors de courses hippiques afin d’égaliser les chances de victoire de chaque participant, 

avant d’être généralisé aux désavantages appliqués aux concurrents dans d’autres compétitions 

sportives (golf…)(6).  

Il fait ensuite peu à peu son apparition dans le langage courant ainsi que dans ceux des 

communautés scientifique et politique désignant la « charge supplémentaire » que portent les 

personnes en situation de handicap, remplaçant « invalide », « inadapté ».  

Parallèlement, le sens de la notion « handicap » évolue. Elle se définit d’abord sous l’angle 

d’un modèle purement médical et centré sur l’individu. Au niveau international, l’OMS publie 

en 1980 la Classification Internationale des Handicaps (CIH), manuel de classification des 

conséquences des maladies. Le terme « maladies » recouvrant également les conséquences de 

traumatismes, de pathologies de la grossesse ou de malformations congénitales. Cette 

classification a pour but de permettre de désigner la conséquence d’une maladie ou une 

déficience entrainant une incapacité à réaliser les activités quotidiennes et responsable de 

désavantages qui empêchent une personne de jouer les rôles sociaux qu’elle souhaite. Cette 

classification est critiquée pour le lien causal unique qu’elle établit entre la maladie ou 

déficience et le handicap. Elle ne prend pas en compte l’environnement qui peut aggraver les 

difficultés rencontrées ou au contraire les amoindrir (7). 

Puis, symbole de l’évolution, la CIH est remplacée en 2001 par la Classification 

Internationale du Fonctionnement adoptée par 191 pays lors de l’Assemblée mondiale de la 

Santé (Résolution WHA-54.21). La CIF permet la reconnaissance de l’interaction dynamique 
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entre plusieurs composantes ayant un impact sur le fonctionnement et le handicap pour un 

individu donné :  

- les fonctions organiques et les structures anatomiques des individus 

- les activités que font les individus et les domaines de la vie auxquels ils participent 

- les facteurs environnementaux qui influencent leur participation  

- les facteurs personnels. 

Une classification spécifique pour l’enfant et l’adolescent est publiée en 2007 : la 

Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé pour Enfants et 

Adolescents (CIF-EA), traduite de l’anglais (Classification of functioning, Disability and 

Health, Children and Youth). La CIF-EA reprend l’intégralité de la CIF en y ajoutant des 

catégories descriptives propres à la petite enfance, l’enfance et l’adolescence. Un travail de 

fusion des deux classifications est ensuite décidé (7).  

 Cadre législatif en France 

L’historique réalisé par Philippe DIDIER-COURBIN et Pascale GILBERT dans la Revue 

française des affaires sociales en 2005 permet de retracer l’histoire législative de la notion de 

handicap(8). Les premières classes spécialisées pour les enfants en situation de handicap seraient 

apparues en 1909, puis est votée la loi “Cordonnier”, l’une des toutes premières lois qui en 1949 

crée le concept d’assistance spécifique due aux infirmes(9). À partir des années 1950 se 

développent les soins de réadaptation (et leur prise en charge par la sécurité sociale). Les années 

1960 sont marquées par le développement d’institutions dédiées aux personnes handicapées, 

tout d’abord pour les enfants, puis pour les adultes. Parallèlement apparaissent des associations 

de malades à l’étranger comme en France (Independant Living Movement) qui militent pour le 

droit à l’autodétermination des personnes en situation de handicap. Le terme « handicap » 

apparait pour la première fois en tant que tel dans la législation en 1975 (Loi d’orientation en 
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faveur des personnes handicapées et Loi sur les institutions sociales et médico-sociales (10,11)), 

ces lois consacrent le droit à un accès universel aux institutions et à la vie « en milieu 

ordinaire ». Concernant les enfants, il est question d’actions centrées sur la prévention du 

handicap, notamment dans le contexte de la périnatalité. La loi du 30 juin crée aussi les Centres 

d’Action Médico-Sociale Précoce (CAMSP) pour accueillir les enfants chez qui un « handicap 

aura été décelé ou signalé ».  

La Loi sur le handicap n° 2005-102 du 11 février 2005, pour l’égalité des droits et des 

chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées (12) réforme 

profondément la législation existante concernant le handicap et le point de vue sous lequel il 

est abordé. Il n’est plus question de « prise en charge » mais «d’égalité des chances et des 

droits ». Concernant les enfants, elle affirme comme obligation nationale « la prévention, et le 

dépistage des handicaps, les soins, l’éducation, la formation et l’orientation professionnelle, 

l’emploi, la garantie d’un minimum de ressources, l’intégration sociale et l’accès au sport et 

aux loisirs des mineurs, des adultes, handicapés physiques, sensoriels ou mentaux. ». C’est 

cette loi qui adopte la première définition législative du handicap citée plus haut. Elle réforme 

et étend aux enfants la Prestation de Compensation du Handicap (PCH) qui vise à couvrir et 

compenser les surcoûts liés aux handicaps d’une personne.   

 Les enfants en situation de handicap en France et dans le Bas-Rhin  

Il est difficile d’évaluer précisément le nombre d’enfants touchés par le handicap en France, 

et celui-ci varie selon l’approche considérée. 

L’INSERM, qui s’appuie sur les deux registres du handicap existant en France (RHEOP et 

RHE31*), estime que près d’un 1 % des enfants présente une déficience sévère et près de 2 % 

 
* RHEOP : Registre des Handicaps de l’Enfant et Observatoire Périnatal, RHE31 : Registre des handicaps de 
l’enfant de Haute-Garonne  
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une déficience modérée à sévère, l’ENA avançait le chiffre de 1,7 % dans une étude réalisée en 

juillet 2006. À ces chiffres s’ajoutent les enfants présentant des déficiences responsables 

d’incapacités plus modérées comme les troubles des apprentissages qui pourraient concerner 

jusqu’à 7 % des enfants (13). 

Une autre approche consiste à utiliser les chiffres mis à disposition par la CAF sur le 

versement de l’Allocation pour l’Éducation d’un Enfant en situation de Handicap (AEEH). 

Cette allocation est accordée aux familles dont l’enfant présente une incapacité évaluée comme 

supérieure à 80 % ou comprise entre 50 et 79 % mais nécessitant une scolarisation en milieu 

spécialisé ou des soins à domicile. En 2019, 2594 enfants bénéficiaient de l’AEEH dans le Bas-

Rhin, soit environ 1% des moins de 20 ans (14). Le Bas-Rhin serait légèrement en dessous de la 

moyenne nationale (environ 1,4 % des moins de 20 ans)(15). D’après les estimations réalisées 

par le conseil départemental du Bas-Rhin au travers des dossiers de demandes déposées auprès 

de la Maison Départementale des Personnes Handicapée (MDPH), le handicap touche plus 

fréquemment les hommes que les femmes et notamment chez les moins de 20 ans où le rapport 

garçon / fille en situation de handicap est de presque deux garçons pour une fille (16). 

Enfin selon l’éducation nationale, le Bas-Rhin comptait, pour l’année scolaire 2017-2018, 

5338 enfants en situation de handicap scolarisés. Ce chiffre a augmenté de 27 % en quatre ans 

probablement en raison de l’augmentation du nombre d’élèves en situation de handicap 

scolarisés en classe ordinaire ou en ULIS alors que le nombre d’élèves en établissements 

spécialisés diminue. Le nombre d’enfants en situation de handicap scolarisés a augmenté de 

26 % en France dans le même temps. Le nombre d’élèves scolarisés en milieu ordinaire reste 

moins élevé dans le Bas-Rhin que la moyenne française et plus élevé en ULIS (respectivement 

43 % contre 58 % et 32 % contre 23 %) (16). 
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 Les soins de proximité 

 Soins primaires et de proximité 

Les soins primaires sont définis par l’OMS lors de la conférence d’Alma Ata en 1978 (17) 

comme « les soins de santé universellement accessibles à tous les individus et à toutes les 

familles […] Ils représentent le premier niveau de contact, des individus, de la famille, et de la 

communauté avec le système national de santé, rapprochant le plus possible le système de santé 

de l’endroit où vivent et travaillent les gens et ils constituent le premier élément d’un processus 

ininterrompu de protection sanitaire ». Pour l’OMS, les soins de santé primaires constituent le 

noyau du système de santé et doivent s’articuler avec les autres niveaux du système de soins du 

pays par des mesures permettant la coordination entre les différents échelons. Ils se doivent 

d’être accessibles géographiquement, financièrement, culturellement et fonctionnellement. On 

parle également de soins de premier recours(19).  

Ces soins sont assurés en France pour tous par les services d’urgence et de permanences des 

soins ambulatoires ainsi que par les médecins généralistes, pour les enfants également par les 

pédiatres. 

Le médecin de premier recours est parfois désigné comme médecin de proximité dans les 

recommandations des sociétés savantes, c’est la raison pour laquelle ce dernier terme a été 

retenu pour ce travail (19). L’accès à des soins de premiers recours de qualité est corrélé à l’état 

de santé de la population (20). 
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 Médecin généraliste, traitant, référent, de proximité ?  

Tous ces concepts sont fréquemment utilisés l’un pour l’autre dans le langage courant par les 

usagers du système de soins, les médecins ou les administrations mais désignent en réalité des 

concepts dont la définition diffère. 

Le médecin généraliste ou spécialiste en médecine générale est, lorsqu’il exerce en libéral, 

un médecin de premier recours (21,22). La médecine générale est une spécialité choisie par les 

étudiants en médecine à l’issue de l’examen classant national au même titre que les autres 

spécialités. Ces missions sont définies par le code de la santé publique comme étant 

notamment :  

« 1° Contribuer à l’offre de soins ambulatoires, en assurant pour ses patients la prévention, 
le dépistage, le diagnostic, le traitement et le suivi des maladies ainsi que l’éducation pour la 
santé. Cette mission peut s’exercer dans les établissements de santé ou médico-sociaux ; 

2° Orienter ses patients, selon leurs besoins, dans le système de soins et le secteur médico-
social ; 

3° S’assurer de la coordination des soins nécessaires à ses patients ; 

4° Veiller à l’application individualisée des protocoles et recommandations pour les 
affections nécessitant des soins prolongés et contribuer au suivi des maladies chroniques, en 
coopération avec les autres professionnels qui participent à la prise en charge du patient ; 

5° S’assurer de la synthèse des informations transmises par les différents professionnels de 
santé ; 

5° bis Administrer et coordonner les soins visant à soulager la douleur. En cas de nécessité, 
le médecin traitant assure le lien avec les structures spécialisées dans la prise en charge de la 
douleur ; 

6° Contribuer aux actions de prévention et de dépistage ». (22) 

La notion de médecin traitant est apparue en France avec la formalisation du parcours de 

soins coordonnés à partir de la Convention Nationale des Médecins Libéraux avec l’Assurance 

Maladie de 2004, dans un objectif de rationalisation des soins. Il s’agit d’un concept 

administratif. Un médecin traitant peut être désigné pour les enfants de moins de 16 ans depuis 

2016 (23).  
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Les missions du médecin traitant de l’enfant de moins de 16 ans, d’après la convention de 

2016, consistent à assurer le dépistage des troubles du développement, à réaliser les examens 

obligatoires entre 0 et 6 ans, à veiller à la bonne réalisation du calendrier vaccinal, à prendre en 

charge les pathologies infantiles aigües ou chroniques, à conseiller les parents en ce qui 

concerne la nutrition, l’hygiène et la prévention des risques en fonction de l’âge de l’enfant. Le 

médecin traitant a pour rôle d’être le médecin de premier recours de la personne concernée, de 

coordonner et d’orienter son suivi médical. Il doit gérer son dossier médical. C’est aussi lui qui 

établit les protocoles de soins en cas d’affection de longue durée (24,25). Ses missions 

correspondent aux missions confiées aux médecins exerçant en soins primaires dits « de 

proximité » lors des différents épisodes de soins où ils reçoivent les enfants en consultation.  

La déclaration d’un médecin traitant se fait en accord avec le médecin concerné. Il pourrait 

s’agir en théorie de n’importe quel médecin : un généraliste, un pédiatre, un autre médecin, 

exerçant en ville ou à l’hôpital.  
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  Pour l’enfant, médecin généraliste ou pédiatre ? 

Les médecins impliqués dans le suivi des enfants de la population générale varient en fonction 

de la tranche d’âge considérée : d’après la CNAMTS en 2002, les moins de deux ans bénéficient 

d’un suivi par un pédiatre dans plus de 50 % des cas, contre 20 % des enfants de plus de 

deux ans. Les adolescents consultent moins et surtout des médecins généralistes dans 70 % des 

cas. En moyenne 5 % des enfants de la population générale sont suivis par un pédiatre et 16 % 

conjointement par un pédiatre et un médecin généraliste, soit 21 % d’enfants suivis par un 

pédiatre (26,27). La majorité des consultations non programmées est assurée par des médecins 

généralistes(28).  

Depuis 2016, les parents peuvent déclarer un médecin traitant pour leurs enfants. D’après Le 

quotidien du médecin en 2017 seuls 2,2 millions d’enfants avaient un médecin traitant déclaré 

pour la Sécurité Sociale soit 17 % des enfants seulement. Les 0-16 ans étaient près de 

13 millions en France à la même période. Il s’agissait pour 88 % d’un généraliste et pour 11 % 

d’un pédiatre (29). 

La possibilité de déclarer un médecin traitant pour les enfants a relancé la polémique 

concernant le médecin le plus adapté pour le suivi régulier des enfants ne présentant pas de 

problème de santé particulier : le pédiatre seul expert de l’enfant ? Le généraliste qui solliciterait 

l’avis du pédiatre uniquement en cas de nécessité ? Un suivi conjoint avec une répartition des 

consultations obligatoires entre les deux spécialistes (30–32) ? 

 La spécialité de Médecine Physique et Réadaptation (MPR), rôle dans la prise 

en charge de l’enfant. 

D’après le Collège Français des Enseignants de Médecine physique et Réadaptation 

(COFEMER)(3), le médecin spécialisé en MPR peut recevoir l’enfant au cours de consultations 
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externes et/ou pluridisciplinaires à l’hôpital et au sein de structures médicoéducatives 

(SESSAD, CAMSP, IEM, IME). Ses missions sont multiples : 

« Évaluer et surveiller la croissance et le développement staturo-pondéral de l’enfant 

- Évaluer le développement, l’état neuro-orthopédique, la douleur, l’état psychologique 
et neurocognitif de l’enfant 

- Prendre en compte les demandes de la famille 

- Coordonner et réévaluer la pertinence des prises en charge rééducatives en fonction 
de leur tolérance et de leur efficacité.  

- Il veille particulièrement à éviter la surcharge des emplois du temps et à définir les 
priorités, fixer l’intensité et établir la chronologie des prises en charge parmi l’ensemble des 
problèmes identifiés 

- Réévaluer l’utilisation, la bonne tolérance, l’adaptation des différents appareillages et 
aides techniques  

- Organiser des examens ou prises en charge particulières si nécessaire 

- Réévaluer l’orientation au sein du système éducatif et la prise en charge sociale 

- Aider à définir le projet de vie et préparer l’âge adulte. » 

Plusieurs des missions du médecin spécialisé en MPR recoupent chez l’enfant les missions 

attribuées au médecin généraliste, au médecin traitant, ou au médecin de proximité (lien avec 

la famille, suivi global de l’enfant notamment de sa scolarité, prise en compte du contexte 

social…), mais il ne peut les remplir toutes. Il n’est notamment pas forcément 

géographiquement proche ou facilement accessible pour les pathologies aigües. 

 Quel schéma de soins pour l’enfant dans la littérature existante ? 

(i) Les recommandations 

Quelles que soient leurs pathologies, le suivi des enfants par un médecin de premier recours 

dit de proximité (médecin généraliste formé au suivi des enfants ou pédiatre) est recommandé 

par les sociétés savantes internationales (OMS, (2)). Il est également recommandé par les 

sociétés savantes françaises telles que la Haute autorité de santé (HAS) (par exemple dans les 

outils d’amélioration des pratiques professionnelles concernant le parcours de soins dans le 
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cadre des troubles de l’apprentissage ou du spectre autistique) (33,34) ou la Commission 

Nationale de la Naissance de la Santé de l’Enfant (CNNSE : parcours de soins des enfants 

atteints de maladie chronique)(19). Les parcours de soins idéaux nécessiteraient d’identifier avec 

les parents un médecin référent qui coordonne les soins de leur enfant et de maintenir un suivi 

de proximité par un médecin de proximité (qui pourrait ou non être le référent) afin de garantir 

un suivi global de l’enfant et une réactivité suffisante. La prise en charge doit être hiérarchisée 

en différents niveaux, de la proximité au centre expert. Le médecin de proximité doit jouer un 

rôle de pivot et favoriser une hiérarchisation entre les différents niveaux de recours : il doit 

permettre le repérage, le dépistage et l’orientation en cas de pathologie chronique ; il doit 

participer à l’annonce et faire partie intégrante de la gradation des soins spécialisés ; il doit 

optimiser la coordination des prescriptions et favoriser une prise en charge globale de l’enfant 

en prenant en compte son environnement et sa famille. Il doit faciliter l’articulation entre le 

milieu sanitaire et les lieux d’accueil de la petite enfance ou le milieu scolaire. Il doit aussi 

faciliter la transition vers la prise en charge à l’âge adulte(20). 

(ii) Les professionnels impliqués dans la prise en charge des enfants en situation 

de handicap. 

Les enfants en situation de handicap mobilisent de nombreux professionnels autour d’eux :  

· D’une part, comme pour tout enfant, les professionnels au sein des lieux ordinaires 

de l’enfance : crèche, halte-garderie, jardin d’enfant, école maternelle, primaire, secondaire…  

· D’autre part, les professionnels spécialisés des milieux sanitaires : les services 

hospitaliers de maternité, de réanimation, de néonatalogie, de pédiatrie, de médecine physique 

et réadaptation et les services de la Protection Maternelle et Infantile.  
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· Mais ils peuvent aussi être accompagnés par les structures médico-sociales existantes : 

o Les centres d’action médico-sociale précoce dont le champ d’action concerne 

les enfants de 0 à 6 ans qui ont pour rôle la prévention, le dépistage et la prise 

en charge précoce : ils sont des structures ambulatoires et permettent 

l’accompagnement d’un enfant qui évolue en milieu ordinaire ou l’orientation 

d’un enfant vers le milieu spécialisé. • 

o Les SESSAD* : permettant un accompagnement coordonné par des 

professionnels (orthophoniste, psychologue, psychomotricien, 

ergothérapeute…) à domicile ou au sein de l’école de l’enfant.  

o Les structures ambulatoires de pédopsychiatrie : Centre Médico Psychologique 

(CMP), Centre Médico Psycho Pédagogique (CMPP) 

-  Les dispositifs scolaires adossé au milieu ordinaire :  

· Par l’aide d’une auxiliaire de vie scolaire ou AESH* 

· Par la scolarisation en unité d’inclusion scolaire : ULIS * 

o Accueil en milieu spécialisé :  

· EEAP* : Établissement pour Enfants ou Adolescents 

Polyhandicapés 

· Établissements pour enfants atteints de déficience sensorielle* : 

IDA, (Institut pour Déficients Auditifs), IDV (Institut pour 

Déficients Visuels), IES (Institut d’Education Sensorielle) 

· IME* : Institut Médicoéducatif qui accueille les enfants 

présentant une déficience intellectuelle 

· ITEP* : Institut Thérapeutique Éducatif et Pédagogique. 

 
* Établissement dont l’accès est soumis à l’obtention d’une notification par la Commission des droits et de 
l’autonomie des personnes handicapées après demande auprès de la MDPH.  
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La volonté actuelle est d’offrir un accompagnement qui permette à l’enfant de résider autant 

que possible au domicile parental et d’avoir une scolarité la plus proche possible de celle du 

milieu ordinaire, voir dans le milieu ordinaire.  

De nombreux médecins gravitent donc autours d’eux : généraliste, pédiatre libéral, médecin 

exerçant en PMI, pédiatre exerçant en milieu hospitalier, médecin des centres de compétences, 

médecin spécialiste en MPR, médecin exerçant au sein des structures médico-sociales, médecin 

scolaire ainsi que de nombreux autres acteurs : les professionnels paramédicaux, les 

professionnels des établissements médico-sociaux, les enseignants spécialisés ou non, les 

auxiliaires de vie scolaire, le milieu associatif et les professionnels de la MDPH. 

Cet accompagnement pluriprofessionnel et pluridisciplinaire nécessite d’importants efforts 

de coordination de la part de tous les professionnels impliqués. Il rend indispensable la présence 

d’un professionnel qui garantit une articulation correcte des différents acteurs impliqués autour 

de l’enfant et sa famille. 

 Quelle place réelle pour le médecin généraliste ? 

Cette place est assez peu étudiée. Il existe peu de travaux français concernant les facteurs 

influençant le choix du médecin suivant régulièrement son enfant par les parents (26,35,36). Il 

existe également peu de travaux sur le parcours de soins ou le suivi effectivement en place. Les 

travaux concernant les enfants en situation de handicap sont souvent orientés sur les capacités 

de dépistage du trouble par les généralistes ou sur le parcours de soins dans le cadre d’une 

pathologie bien spécifique (troubles du spectre autistique (37), traumatisme crânien (38), troubles 

des apprentissages (39)). Or le rôle du médecin généraliste pour l’enfant n’est pas limité à cet 

objectif. Par ailleurs, certains handicaps surviennent à la suite d’une pathologie rare rendant 

difficile l’étude de la place du généraliste pour chaque pathologie.  
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Dans les thèses réalisées par Alexandra DEPOIX, Claire LAVENIR et Pierre-Yves 

PONTIE (37,40,41) la place du médecin généraliste semble mal identifiée par les familles.  

Il serait considéré comme un médecin de proximité qui sait réaliser l’examen clinique d’un 

enfant en situation de handicap. On fait appel à lui pour les pathologies somatiques 

intercurrentes bénignes. Le médecin de famille connait bien l’entourage et la pathologie s’il suit 

l’enfant depuis longtemps. À l’inverse, les aidants seraient parfois inquiets de ses capacités à 

prendre en charge l’enfant. Il est vu comme impuissant ou n’est tout simplement pas envisagé 

comme un maillon de la prise en charge du handicap (notamment dans les troubles des 

apprentissages). Les médecins généralistes sont cités parmi les soutiens aux aidants mais 

seulement par 29 % des familles contre 75 % pour les psychologues. D’autant que la majorité 

des aidants interrogés a l’impression d’une absence de lien entre les spécialistes et le médecin 

généraliste et dit avoir eu le rôle d’intermédiaire, ce qui renforce l’idée d’un médecin généraliste 

incompétent pour ce qui concerne le handicap de l’enfant. Les aidants sont en demande d’un 

travail de coordination (4). 

Les professionnels sollicités pour les soins évoluent au cours du temps et les spécialistes sont 

sollicités en premier recours plus fréquemment en début de prise en charge, les généralistes plus 

fréquemment après plusieurs années d’évolution du handicap (40). Le relai vers le médecin 

traitant est plus facile si celui-ci a été impliqué dès le début. Les auteurs décrivent un 

apprentissage des aidants concernant le médecin/le professionnel à contacter en fonction de la 

demande/la situation. 

Cette place serait également difficile à trouver pour les médecins généralistes selon les 

travaux de Marlène HOM et Gérard GERMOND, Charles-Antoine ROBERT DE RANCHER 

et RASTELO et al. Les médecins ne se considèrent pas forcément comme des interlocuteurs 

adaptés et se décrivent comme insuffisamment formés au cours de leur formation initiale puis 
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de la formation médicale continue aux handicaps, aux troubles des apprentissages et du 

développement. Ils disent manquer d’informations sur les interlocuteurs possibles et sur les 

professionnels compétents pour la problématique des enfants qu’ils prennent en charge. Ce 

constat est aussi fait par les professionnels paramédicaux qui pensent que les médecins 

méconnaissent leurs professions(39,42). 

Ils sont pourtant présents dans les parcours de soins formalisés existants, par exemple 

dans les réseaux de soins accompagnant les nouveau-nés vulnérables, notamment prématurés, 

qui bénéficient dans de nombreuses régions de réseaux de soins où chaque acteur a une place 

définie sur le papier aussi bien quand tout va bien qu’en cas de difficulté. Les enfants peuvent 

facilement y être inclus dès la naissance : la formalisation du parcours de soins semble guider 

les parents et améliorer l’adhésion au suivi. La thèse de Sophie CRAMAREGEAS (43) montre 

que ces réseaux peuvent compter des médecins généralistes comme membres actifs (10 % de 

médecins généralistes dans certains réseaux), mais les soins dits « de ville » y sont inégalement 

intégrés. Cette thèse met pourtant l’accent sur l’intérêt d’impliquer toujours plus les soignants 

de proximité dans la prise en charge des enfants pour faciliter l’adhésion aux soins des parents 

et pour lutter contre la saturation du système mis en place (43). 

 Quelles ressources dans le Bas-Rhin ?  

 Les médecins de premier recours  

Selon le Conseil National de l’Ordre des Médecins le département du Bas-Rhin compte 149 

médecins généralistes en activité régulière et 72,6 pédiatres pour 100 000 habitants. Près des 

2/3 des pédiatres exercent exclusivement en tant que salariés.  

Le nombre de médecins généralistes en activité régulière a diminué de 2 % depuis 2010. Le 

nombre de pédiatres a augmenté de 4,5 % : cette augmentation est liée à une augmentation du 
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nombre de pédiatres exerçant en salariat exclusif, le nombre de pédiatres ayant un exercice 

libéral ou mixte ayant diminué d’1,3 % dans le même temps.  

La densité médicale est légèrement au-dessus de la moyenne nationale dans le Bas-Rhin mais 

la moyenne d’âge des médecins, notamment des généralistes, y est élevée autour de 50 ans et 

environ 30 % de l’effectif actuel des médecins généralistes pourraient partir à la retraite dans 

les 5 ans à venir (44). 

 Les structures hospitalières 

Le Bas-Rhin compte un centre hospitalo-universitaire situé à Strasbourg (concentrant de 

multiples centres de référence) et quatre autres établissements hospitaliers prenant en charge 

les enfants situés à Haguenau, Saverne, Sélestat et Wissembourg.  

L’Alsace dispose de très peu de lits d’hospitalisation en SSR (Soins de Suite et Réadaptation) 

pédiatrique comparativement aux autres régions françaises, avec en 2010 seulement 3,8 lits et 

places pour 100 000 enfants contre en moyenne 33 en France (45). Les médecins spécialisés en 

médecine physique et réadaptation sont environ 4 pour 100 000 habitants. Il n’existe pas de 

données officielles sur les MPR exerçant uniquement en secteur pédiatrique. 

 Les services et établissements médico-sociaux 

Le Bas-Rhin compte 5 CAMSP offrant 208 places, et 21 SESSAD offrant 803 places au 

1er janvier 2018, soit 3,1 pour 1 000 personnes de moins de 20 ans. Le département se situe 

donc dans la moyenne nationale.   

On dénombre 28 établissements médico-sociaux offrant 1 639 places (répartis en 17 IME, 

5 ITEP, 1 établissement pour enfants polyhandicapés, 2 IEM, 3 EDS), soit environ 6,3 places 
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pour 1 000 enfants ce qui se situe en dessous de la moyenne nationale (8 places) et régionale 

(6,5 places) (16). 

Les médecins exerçant au sein de ces structures semblent être majoritairement des médecins 

généralistes de formation, ayant pour certains obtenu la qualification de spécialiste en médecine 

physique et réadaptation (en dehors des professionnels exerçant en ITEP plus souvent 

psychiatres).  

 L’institut Universitaire de Réadaptation Clemenceau (IURC) 

L’Institut Universitaire de Réadaptation Clemenceau (IURC) est l’un des deux seuls 

établissements alsaciens comportant des places d’hospitalisation de jour de MPR pédiatrique 

avec l’hôpital de Mulhouse. Le service de MPR pédiatrique s’articule autour de 3 axes : des lits 

d’hospitalisation complète (7 places), des places d’hôpital de jour (HDJ) (10 places par demi-

journée pour une file active d’environ 150 enfants), et des consultations. Les enfants pris en 

charge présentent un handicap congénital ou acquis ; certains enfants sont pris en charge au 

décours d’un épisode aigu (accident, intervention, encéphalite, syndrome de Guillain Barré…) 

en hospitalisation conventionnelle initialement. En 2018, 47 enfants ont été pris en charge en 

hospitalisation complète, 216 en hôpital de jour et 528 vus en consultation par l’un des médecins 

du service.  

La prise en charge en HDJ correspond presque toujours, même pour les enfants victimes d’un 

épisode aigu, à une durée de séquelles longue correspondant ainsi à la définition du handicap. 

Le délai de consultation pour les enfants venant du secteur ambulatoire y est long, 

actuellement d’environ 8 mois. Les enfants suivis en HDJ peuvent l’être ponctuellement pour 

une évaluation pluridisciplinaire ou de manière hebdomadaire, voire quotidienne.  
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Les enfants suivis en HDJ sont vus par les médecins du service dans le cadre des 

consultations, au moment de synthèses pluridisciplinaires qui peuvent être annuelles ou plus 

fréquentes en cas de nécessité, notamment si les médecins sont interpellés par les autres 

professionnels ou les parents en raison d’un évènement intercurrent ; ils ne sont pas examinés 

de façon systématique à chaque journée d’HDJ. 
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 Objectif de l’étude et problématique 

Les recommandations existantes sont en faveur de l’articulation du parcours de soins de 

l’enfant autour d’un médecin coordinateur idéalement de proximité. Nous avons fait le constat 

que certains des enfants pris en charge par le service de MPR pédiatrique n’avaient pas de 

médecin de proximité identifié, ou que quand ils en avaient un, certaines missions qui semblent 

pourtant lui correspondre avaient pu être effectuées par le service.   

L’objectif de ce travail est de vérifier et quantifier ce phénomène à partir des informations 

disponibles dans les dossiers médicaux et auprès des parents des enfants pris en charge à l’HDJ 

et de définir la place occupée par le médecin de proximité (généraliste ou pédiatre) quand il 

existe. L’objectif secondaire est d’identifier autant que possible les freins à la place de pivot 

pour le médecin généraliste et des pistes d’améliorations pour les pratiques des différents 

professionnels impliqués dans le parcours de soins des enfants.

Notre hypothèse était que certains enfants n’avaient pas de médecin généraliste ou de pédiatre 

de proximité et n’étaient accompagnés de manière régulière que par les structures hospitalières 

de pédiatrie et de réadaptation. Les freins à la consultation d’un médecin de proximité évoqués 

à priori étaient la lourdeur du handicap ou la gravité de la pathologie sous-jacente, une 

méconnaissance par les parents du système de soins français et de son organisation, un défaut 

d’implication du médecin de proximité par les équipes spécialisées (coordination, courrier). 

Nous pensions que dans ces situations, les parents privilégiaient les épisodes de soins gérés par 

le milieu hospitalier et ne faisaient qu’exceptionnellement appel au secteur libéral.  

Ce qui a soulevé la problématique suivante : Les enfants en situation de handicap suivis à 

l’IURC ont-ils un médecin de proximité identifié comme tel, notamment généraliste ? 



42 
 

 

 Matériels et méthodes 

 Conception de l’étude 

Notre travail s’est articulé en deux volets : nous avons réalisé d’une part une étude 

observationnelle épidémiologique rétrospective, sur la base des dossiers médicaux, et d’autre 

part une étude observationnelle sur le point de vue des parents concernant le suivi de proximité 

de leur enfant afin de faire un état des lieux du suivi médical des enfants accueillis en hôpital 

de jour en confrontant ces deux regards. 

Les résultats de l’étude du premier volet de ce travail ont déjà été exploités partiellement dans 

le mémoire de DES de médecine générale de l’auteure et sont développés ici dans leur 

intégralité.  

 Premier volet 

 Population étudiée 

La prévalence du phénomène à étudier (l’absence de médecin de proximité) n’étant pas 

connue, il a été décidé d’étudier les dossiers des enfants appartenant à la « file active » des 

enfants en soins en HDJ, pour la déterminer. Nous avons ainsi inclus l’ensemble des dossiers 

d’enfants qui avaient un séjour d’HDJ ouvert sur le plan administratif un jour donné.  

Afin de pouvoir extrapoler cette population à la population susceptible d’être prise en soins 

en médecine générale de premier recours, aucun autre critère que les soins en HDJ n’était 

nécessaire à l’inclusion et l’étude n’a pas été centrée sur une pathologie en particulier : ceci 

nous a amenées à considérer les types de handicaps suivants (quelle que soit la cause du 

handicap) : polyhandicap, pluri-handicap, handicap principalement moteur, troubles des 

apprentissages, obésité requérant une prise en charge pluridisciplinaire. 
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 Déroulement de l’étude 

L’étude a été réalisée au sein de l’IURC par l’auteure de ce mémoire et fait l’objet d’un 

engagement de conformité MR-004 à la CNIL via l’université de Strasbourg (conformément au 

RGPD et à la Délibération n° 2018-155 du 3 mai 2018).  

L’existence d’un médecin de proximité impliqué dans le suivi de l’enfant était déterminée 

par la présence d’un médecin généraliste ou d’un pédiatre parmi les correspondants désignés 

par les parents dans le dossier de l’enfant.  

Les facteurs démographiques et de freins supposés au suivi de proximité étaient recueillis 

pour chaque dossier d’enfant inclus. L’ensemble des critères recueillis est disponible en 

Annexe 1.  

Les groupes d’âge retenus étaient volontairement inégaux pour correspondre aux âges 

scolaires usuels (< 3 ans, 3-5 ans école maternelle, 6-10 ans école primaire, 11-14 ans collège, 

15-18 ans lycée, au-delà). 

Le type de handicap de l’enfant était déterminé en fonction de la déficience prédominante au 

vu des informations contenues dans le dossier et des comorbidités connues. Les définitions 

retenues étaient celles du COFEMER(3) : « Le pluri-handicap est la coexistence de plusieurs 

déficiences à l’origine du handicap […] Le polyhandicap est un handicap sévère associant 

l’existence de déficiences graves et durables à un retard mental grave ou profond. » La 

détermination du caractère apte à la marche ou non a été réalisée à partir de la classification 

GMFCS (46) : ont été considérés comme « marchants » les enfants de niveaux I à III, et comme 

« non marchants » les enfants de niveaux IV et V.  

L’incapacité générée par le handicap était estimée à l’aide de l’incapacité fixée par la 

Commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées (CDAPH)  lorsqu’elle était 

connue. Lorsqu’elle n’était pas connue, elle était estimée à l’aide du « Guide des éligibilités 
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pour les décisions prises dans les maisons départementales des personnes handicapées »(47) par 

l’investigatrice puis croisée avec celle du médecin du service suivant l’enfant.  

Le nombre de médecins impliqués dans la prise en charge de l’enfant en dehors du médecin 

de proximité était évalué à partir des correspondants habituels retrouvés dans les courriers : les 

médecins impliqués dans les hospitalisations aiguës, les passages aux urgences et les médecins 

scolaires n’étaient pas comptabilisés. 

Les informations étaient relevées au sein d’un classeur Excel conservé sur le serveur de 

l’IURC et accessible uniquement à l’investigatrice et à la directrice de mémoire. Les variables 

qualitatives ont été comparées via un test de Khi-deux ou un test exact de Fisher. Les variables 

quantitatives ont été comparées via un test d’ANOVA ou un test de Kruskal-Wallis.  

 Deuxième volet 

 Population étudiée  

La population étudiée correspondait aux parents d’enfants en situation de handicap 

appartenant à la “file active” de l’hôpital de jour inclus dans le premier volet de l’étude.  

  



45 
 

 

 Déroulement de l’étude 

Ce volet a fait l’objet dans le même temps que le premier d’un engagement de conformité 

MR-004 à la CNIL via l’université de Strasbourg (conformément au RGPD et à la Délibération 

n° 2018-155 du 3 mai 2018). 

Les parents dont les enfants étaient inclus dans le premier volet étaient interrogés via un 

questionnaire envoyé par mail lorsque l’adresse mail des parents était connue et contactés par 

téléphone dans le cas contraire par l’auteure.  

Le questionnaire est disponible en Annexe 6, il comporte 32 questions, une première partie 

de 10 questions sur les caractéristiques socio-démographiques de la famille et une deuxième 

centrée sur le suivi médical de l’enfant : les médecins suivant l’enfant selon les parents, 

l’existence d’un médecin généraliste et d’un pédiatre, la fréquence du suivi, l’existence d’un 

médecin référent pour l’enfant selon les parents, l’existence d’un médecin qui coordonne les 

soins, la connaissance des parents sur les possibilités des médecins, leur préférence pour la 

gestion des épisodes de soins courants et leur satisfaction concernant la coordination des soins 

et la prise en charge globale de leur enfant. Il comportait presque à chaque question la possibilité 

pour les parents de commenter leur réponse.  

Le questionnaire était créé et pouvait être rempli en ligne via le site Lime Survey, le 

questionnaire et les résultats étaient hébergés en ligne sur un serveur allemand proposé par Lime 

Survey en conformité avec le Règlement Général sur la Protection des Données (RGPD). Le 

lien permettant d’y accéder a été envoyé par mail le 28/10/2019 et était accessible jusqu’au 

5/12/2019. Une relance par mail était prévue et a eu lieu le 15/11/2019.  

Le questionnaire n’était pas anonyme afin de recouper les données des deux volets de l’étude 

entre elles et d’alléger les questions adressées aux parents : leurs réponses concernant le suivi 
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pouvaient être corrélées au type de suivi en HDJ, aux données socio-démographiques, à la 

sévérité du handicap, et au suivi connu par l’IURC sans reposer ces questions. Les parents en 

étaient avertis par le courrier d’accompagnement . 

Les parents étaient considérés comme “répondants” dès lors qu’ils avaient renseigné au 

moins la première question comportant le prénom de l’enfant et validé leur réponse. Les deux 

premières questions (prénom et qualité du répondant : mère/père/nous répondons à deux) 

étaient des questions “obligatoires” pour poursuivre le questionnaire. Le reste des questions 

était facultatif et les parents pouvaient choisir de passer ou non la question. 

 Les données correspondant aux questions laissées sans réponse étaient considérées comme 

manquantes, sauf si les parents avaient visualisé les questions suivantes et n’avaient pas 

répondu dans les cas suivants :  

- Questions 12) et 15) : les parents étaient considérés comme n’ayant pas de généraliste 

ou pas de pédiatre s’ils avaient passé la question. 

- Question 19) : les parents ne déclarant pas de médecin comme référent pour leur enfant 

étaient considérés comme n’en ayant pas 

- Question 20) : les parents ne déclarant pas de médecin comme médecin coordonnateur 

étaient considéré comme n’en ayant pas 

- Question 26) : les parents n’ayant pas répondu à une partie des items de la question sur 

leur connaissance des possibilités des médecins de proximité étaient considérés comme ne 

sachant pas si le médecin de proximité pouvait réaliser l’épisode de soins ou non. 

Les informations recueillies étaient conservées par Lyme Survey pour le temps de l’étude et 

ont été reprises pour l’analyse au sein du classeur Excel créé pour le volet 1 de l’étude. Les 

données qualitatives générées par les commentaires laissés par les parents étaient consignées à 

part et ont été anonymisées pour être présentées en Annexe 7.  
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L’ensemble des données recueillies était ensuite anonymisé pour l’analyse, y compris les 

données qualitatives présentées dans ce travail. Les propos des parents ont pu être légèrement 

modifiés uniquement dans le but de faire disparaitre les éléments directement identifiants mais 

sans en modifier le sens. 

Comme pour le premier volet, les variables qualitatives ont été comparées via un test de Khi-

deux ou un test exact de Fisher. Les variables quantitatives ont été comparées via un test 

d’ANOVA ou un test de Kruskal-Wallis. La concordance des résultats concernant le suivi de 

proximité des enfants inclus dans les deux volets de l’étude a été vérifiée par le calcul du 

coefficient de Kappa.  
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 Résultats 

 Premier volet  

 Inclusions 

L’étude a porté sur l’ensemble des dossiers des enfants pour lesquels un séjour en hôpital de 

jour au sein de l’IURC était ouvert lors de la date tirée au hasard du 12 février 2019, l’inclusion 

a finalement été étendue au mois de février dans son ensemble pour augmenter le nombre 

d’enfants inclus soit 109 enfants au total. Ont été exclus les enfants pour lesquels aucune 

présence réelle en HDJ n’était retrouvée au cours du mois de février à l’étude du dossier (13 

enfants).  

 Caractéristiques socio-démographiques 

L’échantillon comportait 40 filles (42 %) et 56 garçons (58 %). Les enfants étudiés étaient 

âgés de 2 à 19 ans, soit en moyenne 10 ans en février 2019. Un seul enfant avait moins de 3 ans 

(1 %), 5 % entre 3 et 5 ans, 42 % entre 6 et 10 ans, 34 % entre 11 et 14 ans, 17 % entre 15 et 18 

ans, 1 % avait plus de 18 ans. 67 % étaient scolarisés en milieu ordinaire (pour moitié avec 

AVS, individuelle ou mutualisée), 22 % en ULIS. À noter que 5 % des enfants n’étaient pas 

scolarisés, et 3 % l’étaient uniquement lors de leur venue à l’IURC (temps de scolarisation avec 

l’enseignante du service en plus des temps de réadaptation, à raison de plusieurs jours par 

semaine). Les caractéristiques socio-démographiques sont résumées dans le tableau 1 

(Annexe 2).  
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 Caractéristiques médicales

Les enfants étaient accueillis en HDJ (de façon continue ou non) depuis 1 mois à 12 ans 

(arrondi au mois entier le plus proche) (médiane 3 ans). Ils étaient le plus souvent pris en charge 

en HDJ de façon hebdomadaire et seulement dans 2 % des cas quotidiennement.  

Le diagnostic d’un possible handicap avait été évoqué en moyenne à trois ans et demi et pour 

18 % à la naissance. Les enfants inclus bénéficiaient pour 73 % d’une reconnaissance d’ALD. 

Les caractéristiques retenues pour évaluer la sévérité de l’incapacité sont présentées Figure 1. 

En moyenne 4,6 médecins ont pu être impliqués dans la prise en charge des enfants étudiés 

(minimum au moins un, le médecin du service, maximum 14, le plus souvent au moins 5). Voir 

Tableau 2 en Annexe 3. 

Figure 1 : Répartition des enfants pris en charge à l’HDJ de l’IURC en février 2019 selon leur type de handicap et leur taux 
d’incapacité estimé exprimé en % (MP moteur prédominant, TDA : troubles des apprentissages, I : Incapacité) 

   

 Les médecins impliqués dans la prise en charge des enfants inclus 

L’étude a permis de confirmer l’impression de l’équipe soignante : il n’était pas possible 

d’identifier un médecin de proximité dans 8 % des cas, soit 8 dossiers sur 96, on retrouvait dans 

92 % des dossiers un médecin de proximité parmi les correspondants habituels. Au total 80 % 

des enfants bénéficiaient d’un suivi par un médecin généraliste de proximité, parmi eux 69 % 

4%

27%

8%

28%

19%

14%

0% 10% 20% 30%

Polyhandicap

Plurihandicap

MP, non marchant

MP, marchant

TDA

Autre

Type de handicap

27%

41%

32%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

I < 50 %

50-79 %

I > 80 %

Taux d'incapacité estimé



50 
 

 

par un généraliste seul et pour 18 % un suivi conjoint médecin généraliste et pédiatre, 13 % 

étaient suivis uniquement par un pédiatre (Figure 2).  

Figure 2 : Médecin de proximité cité parmi les correspondants habituels dans les dossiers médicaux des enfants de la file 
active de l’HDJ de l’IURC en février 2019 en valeur absolue(G : Généraliste, P : Pédiatre) 

 
 

L’âge de l’enfant semblait être statistiquement associé au type de suivi de 

proximité (p = 0,01 ) : plus l’enfant était âgé, moins les parents semblaient susceptibles de 

s’adresser au pédiatre pour le suivi de proximité, et plus un suivi de proximité était retrouvé 

dans les dossiers (Figure 3).  

Figure 33: Suivi de proximité des enfants de la file active de l'HDJ de l'IURC en février 2019 en fonction de leur âge au 
1er février 2019 (G : Généraliste, P : Pédiatre) 

 

61

16 11 8
0

10

20

30

40

50

60

70

G uniquement G et P P uniquement ni G ni P

N
om

br
e 

d'
en

fa
nt

s

Type de suivi de proximité

Quel suivi de proximité ?

2
20

24
14

11

9

5

1

1

8
1

1

1

1
3 3

0%

20%

40%

60%

80%

100%

< 3 ans 3-5 ans 6-10 ans 11-14 ans 15-17 ans >= 18 ans

Suivi de proximité en fonction de l'âge

ni G ni P

P seul

G + P

G seul



51 
 

 

 

Le type de suivi de proximité semblait également associé au type de couverture sociale dont 

bénéficiait l’enfant (p=0,006). Les enfants sans suivi de proximité semblaient bénéficier 

majoritairement de la PUMa (Protection Universelle Maladie). Aucun enfant ne bénéficiant de 

la PUMa ou de l’AME n’était suivi par un pédiatre. 

Figure 4: Type de suivi de proximité des enfants de la file active de l'HDJ de l'IURC en février 2019 en fonction de la couverture 
sociale dont ils bénéficiaient 
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La nécessité d’un appareillage était associée de manière significative sur le plan statistique au 

type de suivi de proximité (p=0,02). Les autres tendances décrites n’étaient pas statistiquement 

significatives peut-être en raison d’un manque de puissance de l’étude.  
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Figure 5 : Type de suivi de proximité des enfants accueillis en HDJ de l’IURC en février 2019 en fonction de leur taux 
d’incapacité (I : incapacité, G : Généraliste, P : Pédiatre) 

 
Figure 6 : Type de suivi de proximité des enfants accueillis en HDJ à l’IURC en fonction de leur statut de bénéficiaire ou non 
d’une ALD (G : généraliste, P : Pédiatre) 

 

Figure 7 : Type de suivi de proximité des enfants de la file active de l’HDJ de l’IURC en février 2019 en fonction du type de 
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Enfin, il semblait que les enfants pour lesquels le handicap était évoqué dès la naissance, 

étaient plus susceptibles d’être suivis par un pédiatre (seul ou moins souvent conjointement 

avec un généraliste) et plus susceptibles de ne pas avoir de suivi de proximité identifiable que 

lorsque le diagnostic avait été évoqué plus tard (Figure 8). L’association n’était cependant pas 

statistiquement significative. (p=0,47) 

Figure 8: Suivi de proximité des enfants de la file active de l'HDJ de l'IURC en février 2019 en fonction de l'âge au diagnostic 
du handicap (G : Généraliste, P : Pédiatre) 
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Figure 9 : Suivi de proximité des enfants de la file active de l'HDJ de l'IURC en février 2019 en fonction du type de prise en 
charge dont ils ont bénéficié 
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traitement prescrit n’a pas été débuté, et l’observance n’a pas pu être évaluée. Un autre parent 

demandait régulièrement le renouvellement du traitement de fond de son enfant en dehors de 

tout rendez-vous médical programmé. Ce traitement comportait des molécules nécessitant une 

réévaluation clinique et biologique, mais il était difficile de refuser de le renouveler pour ne pas 

risquer une rupture thérapeutique (AVK). Pour un enfant, certaines vaccinations étaient 

réalisées par l’IURC. Pour un autre, il n’était pas certain que le calendrier vaccinal ait été mis 

à jour par quiconque. Enfin, l’un des enfants a dû être pris en charge par le SMUR et hospitalisé 

en réanimation en raison d’une détresse respiratoire. Les troubles respiratoires avaient été 

signalés par le parent de l’enfant qui l’accompagnait en HDJ, les parents n’ayant fait appel ni à 

un médecin ni au SAMU pour cet épisode aigu intercurrent. 
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 Quels sont les échanges existants entre le médecin MPR et le médecin de 

proximité de l’enfant ? 

Parmi les enfants qui bénéficiaient d’un suivi de proximité, un courrier avait été adressé 

annuellement au(x) médecin(s) de proximité dans 36 % des cas, au moins un an sur deux dans 

56 % des cas. Dans 11 % des cas, malgré l’existence d’un suivi de proximité connu, aucun 

courrier de consultation ou de synthèse n’avait été adressé au médecin en question (Figure 10). 

Les courriers adressés correspondaient la plupart du temps aux courriers de consultation. Les 

comptes-rendus de prise en charge et bilan par les professionnels paramédicaux n’étaient 

qu’exceptionnellement envoyés, mais pouvaient avoir été remis aux parents directement par les 

professionnels chaque fois que nécessaire ou demandé. Les courriers de synthèse 

pluridisciplinaire annuelle l’étaient rarement également. 

 

Figure 10: Communication avec le médecin de proximité des enfants de la file active de l'HDJ de l'IURC en février 2019 
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antiépileptique, AVK, traitement de la spasticité). Au moins 3 enfants avaient bénéficié de 

vaccinations à l’IURC en consultation ou à l’HDJ (Figure 11). 

Figure 11 : Épisodes de soins réalisés au moins une fois depuis le début de leur prise en charge par l’IURC pour les enfants 
de la file active de l’HDJ en février 2019 (ECBU : Examen cytobactériologique des urines, BUD : Bilan urodynamique, 
MDPH : Maison départementale des personnes handicapées, ALD : Affection de longue durée, AJPP : Allocation Journalière 
de Présence Parentale) 
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 Deuxième volet  

 Inclusions 

Ont été inclus les parents (ou titulaire de l’autorité parentale) de tous les enfants inclus dans 

le premier volet de l’étude. Étaient exclus les non francophones, les parents dont les enfants 

étaient décédés ou victimes d’une complication grave entre le mois de février et le début du 

2ème volet. Étaient également exclus les parents, lorsqu’une information préoccupante ou un 

signalement avait dû être réalisé par le service, ainsi que les enfants perdus de vue par le service 

entre les deux volets de l’étude. Ces critères ont conduit à l’inclusion de 96 enfants, dont 7 ont 

été exclus. 48 parents ont répondu au questionnaire, soit 54 % des inclus. 

 

 Caractéristiques socio-démographiques des répondants et de leurs enfants 

Les caractéristiques socio-démographiques des parents répondants et de leurs enfants sont 

détaillés dans le tableau 1 (Annexe 2). Ils étaient âgés en moyenne de 42 ans. Il s’agissait le 

plus souvent de la mère de l’enfant, dans trois cas du père et dans sept autres des parents 

ensemble. 

Parents des 96 enfants 
inclus dans le volet 1  

Parents de 89 enfants

7 familles 
exclues

48 réponses au 
questionnaire 
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L’enfant accueilli à l’hôpital de jour avait en moyenne 10 ans, au minimum 2 et au maximum 

18, leur répartition par classe d’âge était superposable à celle des enfants du volet 1. 11 % 

étaient enfant unique. Il s’agissait le plus souvent de garçons dans 58 % des cas, et de filles 

dans 42 % des cas. Ils étaient pour 73 % au régime local, 7 % au régime général et 2 % 

bénéficiaient d’une autre couverture maladie. 40 % bénéficiaient d’une mutuelle, 9 % de la 

CMUc. 

  Caractéristiques médicales des enfants des répondants 

Les enfants considérés avaient en moyenne 3 ans au diagnostic selon les informations 

recueillies dans les dossiers médicaux et un peu plus de 3 ans selon leurs parents. Dans 27 % 

des cas le handicap avait été évoqué dès la naissance. 88 % d’entre eux étaient en ALD. Ils 

présentaient le plus souvent un handicap moteur prédominant (4 %), avec une capacité de 

marche préservée dans 31 % des cas et 13 % sans capacité de marche. 29 % présentaient un 

pluri-handicap, 13 % des troubles des apprentissages, 2 % un polyhandicap et 13 % un autre 

type de handicap (obésité, trouble conversif, trouble phasique isolé, enfant cérébrolésé…). Leur 

incapacité était estimée inférieure à 50 % dans 20 % des cas, comprise entre 50 et 79 % dans 

42 % des cas et supérieure à 80 % dans 38 % des cas. Ils avaient déjà été hospitalisés dans le 

service de MPR pédiatrique de l’IURC, en néonatologie, en réanimation ou soins continus et 

dans un autre service d’hospitalisation dans respectivement 24 %, 33 %, 33 % et 67 % des cas. 

 Caractéristiques du suivi en HDJ 

Ils bénéficiaient d’un suivi en HDJ hebdomadaire dans 83 % des cas, 8 % avaient un suivi 

bi-hebdomadaire, 2% quotidien et 6 % avaient bénéficié en février d’un suivi ponctuel pour un 

bilan pluridisciplinaire. Ils étaient pris en charge en HDJ depuis 4 mois à 12,5 ans. 
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 Type de suivi de proximité de l’enfant selon les répondants 

Les enfants étaient suivis par un médecin généraliste selon leurs parents dans 73 % des cas 

(58 % des enfants avait uniquement un médecin généraliste de proximité, et 15 % un suivi 

conjoint par un généraliste et un pédiatre). Le suivi était assuré par un pédiatre seul dans 10 % 

des cas. D’après les parents, 8 % n’avaient pas de suivi de proximité. La répartition du type de 

suivi des enfants est présentée Figure 12. Cependant aux questions « votre enfant a-t-il un 

médecin généraliste ? » (question 12) ou « votre enfant a-t-il un pédiatre ? » (question 15), 49 % 

des parents qui répondaient « oui » n’avaient pas spontanément évoqué de médecin de 

proximité dans les médecins participant aux soins pour leur enfant (question 11 ). Alors même 

que la question 11 les invitait à le faire puisque « généraliste » et « pédiatre » étaient cités dans 

les exemples de réponses possibles et qu’il était possible pour eux de revenir en arrière après 

avoir visualisé la question 12 pour corriger leurs réponses s’ils le souhaitaient. 43 % 

mentionnaient en revanche au moins un thérapeute paramédical à cette question.  

Figure 12: médecin assurant le suivi de proximité des enfants de la file active de l'hôpital de jour selon les parents ayant 
répondu au questionnaire en févier 2019 

 

Le type de suivi de proximité relevé dans les dossiers et le suivi de proximité rapporté par les 

parents était concordant (p-value du coefficient de Kappa < 0,05 pour les quatre catégories 

étudiées) 
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Lorsque les parents ne rapportaient pas de médecin généraliste, les enfants n’en avaient 

jamais eu, sauf dans un cas où il n’existait plus de suivi auprès d’un généraliste en raison d’un 

déménagement. Lorsqu’il n’existait pas de suivi auprès d’un pédiatre, dans 37 % des cas 

l’enfant n’en avait jamais eu, dans 63 % des cas il n’en avait plus. Les raisons avancées pour 

l’arrêt du suivi étaient le départ à la retraite du praticien, l’âge de l’enfant, le fait que l’enfant 

ne souhaitait plus s’y rendre en raison de son âge, l’impression de double emploi avec le suivi 

spécialisé aux Hôpitaux Universitaires de Strasbourg ou par le médecin de MPR. Le choix d’un 

suivi plutôt par le généraliste était décrit comme plus accessible et suffisamment compétent 

(« cabinet [du pédiatre] trop éloigné », « car les rendez-vous sont plus faciles à obtenir », 

« Notre généraliste a toujours pris en charge même en situation de décompensation 

respiratoire. »). 

La fréquence des consultations auprès du médecin de proximité est présentée Figure 13. La 

fréquence de consultation auprès des généralistes était hétérogène : plutôt tous les ans ou tous 

les 3 mois. 11 % des enfants suivis par un généraliste selon leurs parents ne le voyaient que 

moins d’une fois par an, bien qu’il s’agît pour la moitié d’entre eux du seul médecin de 

proximité. 

Les consultations auprès des pédiatres étaient plus fréquentes et avaient lieu le plus souvent 

tous les 6 mois. Un seul enfant ne voyait son pédiatre que moins d’une fois par an (8 %), cet 

enfant bénéficiait d’un suivi conjoint par un médecin généraliste et un pédiatre, mais voyait 

également le généraliste moins d’une fois par an.  

Le motif de la dernière consultation auprès des généralistes correspondait le plus souvent à 

des soins non programmés. La dernière consultation auprès des pédiatres était le plus souvent 

en lien avec le suivi régulier de l’enfant (suivi systématique, vaccination). 



62 
 

 

Figure 13: Fréquence du suivi par le médecin de proximité des enfants de la file active de l'HDJ selon leurs parents, en 
pourcentage des familles répondantes 

  

Lorsqu’un suivi de proximité par un généraliste existait, 26% des parents le désignaient 

comme médecin référent pour l’enfant et 17 % comme coordinateur de soins. Lorsqu’un suivi 

de proximité par un pédiatre existait, 42 % le désignaient comme référent et 8 % comme 

coordinateur des soins (Figure 14). 

Malgré l’existence d’un suivi par un médecin généraliste, 3 parents disaient spontanément 

coordonner les soins eux-mêmes. Au total 9 % des parents ayant répondu à la question disaient 
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des soins.  
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26 % des parents répondants étaient insatisfaits de la coordination des soins. Les enfants 

concernés pouvaient avoir tout type de suivi de proximité, néanmoins il semblait que les parents 

dont les enfants n’avaient pas de suivi de proximité étaient plus susceptibles d’être insatisfaits 

de la coordination des soins. À noter que 43 % des parents des enfants suivis conjointement par 

un généraliste et un pédiatre de proximité se disaient plutôt insatisfaits de la coordination. Ces 

chiffres sont néanmoins à interpréter avec prudence au vu des faibles effectifs des sous-classes 

et ne permettent pas de conclure formellement. 

Figure 14: Médecin coordonnant les soins des enfants de la file active de l'HDJ de l'IURC en février 2019 selon leurs parents 
en fonction de leur suivi de proximité (G : généraliste, P : Pédiatre, A : un autre spécialiste ou un autre professionnel de santé 
(q) : données issues des réponses au questionnaire) 

 

Figure 15: Réponse à la question 30) « Pensez-vous que la coordination soit bonne entre les différents médecins qui suivent 
votre enfant ? » par les parents des enfants de la file active de l’HDJ de l’IURC en février 2019 exprimée en fonction du suivi 
de proximité qu’ils rapportent (G : généraliste, P : Pédiatre, (q) données issues des réponses au questionnaire) 
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 À propos des enfants sans médecin de proximité selon leurs parents 

Les enfants pour lesquels les parents ne déclaraient aucun suivi de proximité étaient pris en 

charge à l’IURC de façon hebdomadaire, avaient la CMU ou le régime local, 10 ans en 

moyenne, étaient dans 60 % des cas des garçons, appartenaient dans 60 % des cas à une fratrie, 

avaient entre 0 et 8 ans lors du diagnostic du handicap, étaient pour 60 % en ALD, présentaient 

un handicap moteur prédominant avec une capacité de marche préservée, un pluri-handicap ou 

un trouble des apprentissages, toujours une incapacité supérieure à 50 % . Deux d’entre eux 

avaient été identifiés comme n’ayant pas de suivi de proximité à l’analyse des dossiers : l’un 

avait été considéré comme ayant un pédiatre, l’autre un généraliste. Un seul parent rapportait 

un médecin référent et aucun ne rapportait de médecin coordonnant les soins.  
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 Gestion des épisodes de soins  

La majorité des parents savait qu’avoir recours au médecin de proximité pour le 

renouvellement des ordonnances habituelles, pour les vaccinations, le suivi de la croissance, et 

pour la rédaction des certificats d’aptitude ou d’inaptitude au sport, ainsi que lorsque leur enfant 

est malade, ou lorsqu’il présente des douleurs était possible. Seuls 67 % pensaient pouvoir 

trouver auprès de lui du soutien par rapport à la situation de leur enfant. Ils n’étaient que 56 % 

à le penser en mesure de réaliser la demande d’ALD, 42 % le certificat MDPH et 33 % le 

certificat médical nécessaire à l’obtention de l’AJPP (Figure 15).  

Malgré ces chiffres, les parents disaient se tourner prioritairement vers le médecin de 

proximité :  

· si leur enfant était malade dans 78 % des cas 

· pour les vaccinations dans 67 % des cas  

· pour la prise en charge des douleurs dans 80 % des cas 

·  mais seulement dans 51 % des cas pour les renouvellements d’ordonnance 

· 79 % pour le suivi de la croissance,  

· 32 % s’ils avaient besoin de soutien par rapport à sa situation, 

· 70 % des cas pour la rédaction des certificats d’aptitude ou d’inaptitude au sport 

· 10 % des cas pour les certificats MDPH 

· 31 % pour les certificats d’ALD, 

· 11 % pour la demande d’AJPP* (le nombre de parents bénéficiant de l’AJPP n’a pas 

été déterminé).  

 
* Allocation journalière de présence parentale : allocation qui peut être versée aux personnes ayant un enfant à 
charge qui a besoin d'une présence soutenue et de soins contraignants à la suite d’une maladie, un handicap, ou un 
accident d'une particulière gravité et interrompent leur activité professionnelle transitoirement. 
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Lorsqu’ils ne faisaient pas appel au médecin de proximité, les parents se tournaient :  

· Vers un autre spécialiste pour le renouvellement des ordonnances habituelles, ils 

évoquaient par ordre de fréquence : le médecin de MPR, le neurologue 

(antiépileptique), l’hématologue (traitement de l’hémophilie).  

· Pour les vaccins, vers l’IURC (notamment la vaccination antigrippale, par confort et 

pour limiter le nombre de consultations nécessaires pour l’enfant). 

·  Pour le suivi de la croissance, vers la kinésithérapeute ou le médecin de MPR.  

· Pour la gestion des douleurs vers le médecin de MPR, l’une des mamans précisait 

“parce qu’il peut s’agir de douleur en lien avec la spasticité ou l’appareillage”.  

· Pour le soutien par rapport au handicap : vers le MPR, un/e psychologue, l’un des 

autres thérapeutes paramédicaux (ergothérapeute, orthophoniste), ou le 

neuropédiatre. 

·  Vers le médecin de MPR pour les certificats d’aptitude ou d’inaptitude au sport.  

· Dans une large majorité pour le certificat MDPH vers le médecin de MPR ou vers le 

neuropédiatre, parfois vers l’assistante sociale en premier lieu. Un parent dont l’enfant 

présentait des troubles des apprentissages citait l’orthophoniste de l’IURC.  

· Pour l’ALD vers le MPR, le neuropédiatre ou le médecin de l’ITEP.   
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Figures 16 et 17 : Réponse des parents des enfants de la file active de l'HDJ de l'IURC en février 2019 à la question 26) et 27) 
du questionnaire exprimé en nombre de parents en valeur absolue (MDPH : Maison Départementale des personnes 
handicapée, ALD : affection longue durée, AJPP : Allocation de présence parentale) 
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 Facteurs influençant le suivi de proximité rapportés par les parents  

Sous réserve des faibles effectifs des enfants sans suivi de proximité dans notre étude, le fait 

de ne pas avoir eu ou de ne pas se remémorer de recommandation concernant le suivi médical 

à la naissance ou lors de l’annonce du diagnostic du handicap pourrait être associé à l’absence 

de suivi de proximité par la suite (Figure 17b). 

Le type de suivi de proximité déclaré par les parents semblait influencé par le type de 

handicap, de la même façon que lors de l’analyse des dossiers dans le premier volet de l’étude.  

De même, la part des enfants suivis par un pédiatre (dans le cadre d’un suivi conjoint ou non) 

augmentait avec la sévérité de l’incapacité de l’enfant, ainsi que la part des enfants sans suivi 

de proximité (Figure 18). 

Il n’était pas possible de dire si le type de prise en charge en HDJ influait sur le médecin de 

proximité rapporté par les parents en raison du manque de puissance de l’étude concernant les 

enfants pris en charge autrement que de façon hebdomadaire. 

Seul l’âge de l’enfant était significativement associé sur le plan statistique au suivi de 

proximité. Le faible effectif n’a pas permis de mettre en évidence d’autre association 

significative statistiquement. 

Figure 17b: Réponse des parents des enfants de la file active de l’HDJ de l’IURC en février 2019 aux questions 21) et 23) du 
questionnaire : « Aviez-vous reçu des recommandations à la naissance et à la découverte du handicap de votre enfant 
concernant son suivi ? » 
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Figure 18: Type de suivi de proximité des enfants de la file active de l'HDJ de l'IURC en février 2019 selon les parents ayant 
répondu au questionnaire en fonction du type de handicap, de la sévérité de l'incapacité et du statut de bénéficiaire ou non 
d'une ALD (G : généraliste, P : Pédiatre, MP : Moteur Prédominant, TDA : Troubles Des Apprentissages, I : Incapacité, ALD : 
Affection de longue durée) 
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Figure 19: Suivi de proximité des enfants de la file active de l'HDJ de l'IURC en février 2019 selon leurs parents en fonction 
de leur classe d'âge 
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  Discussion 

 Choix de l’étude observationnelle 

Le choix de réaliser le premier volet sous la forme d’une étude observationnelle et donc sans 

population témoin se justifie par les objectifs de l’étude : décrire pour la population des enfants 

en situation de handicap, le suivi de proximité existant et étudier les situations d’absence de 

suivi. Chercher à comparer la fréquence de « l’absence de suivi » dans cette population par 

rapport à la population générale ne paraissait pas pertinent puisque les enfants n’ayant pas de 

besoin de santé spécifique n’ont par définition théoriquement en France pas d’autre suivi que 

celui de proximité. Le fait de ne bénéficier d’aucun suivi médical (de proximité ou non) pour 

un enfant relève d’une problématique très différente (carence de soins).  

 Limites liées aux faibles effectifs des populations étudiées 

Les deux volets de l’étude sont impactés par des effectifs de taille modérée. Il en résulte un 

manque de puissance ne permettant pas de mettre en évidence d’association statistiquement 

significative pour la plupart des caractéristiques étudiées. Le choix a donc été fait de décrire 

dans les résultats les tendances qui se dégagent des chiffres retrouvés car elles permettent 

malgré tout une réflexion pour l’avenir. Ce manque de puissance était plus marqué dans le 

volet 2 de l’étude.  

Cependant ces limites sont pondérées par l’absence de différence statistiquement 

significative entre les caractéristiques socio-démographiques et médicales entre les enfants 

inclus dans le volet 1 et le volet 2. Les résultats du volet 2 de l’étude seraient donc 

extrapolables à la population de la file active de l’HDJ. Le taux de réponse au questionnaire 

reste bon (54 % des parents sollicités) pour une enquête par questionnaire. 
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 Caractéristiques socio-démographiques. 

Notre étude a relevé une majorité de garçons accueillis en hôpital de jour. L’incidence de la 

paralysie cérébrale (première cause de handicap moteur chez l’enfant) plus importante chez 

les garçons (49) et la maladie de Duchenne ne touchant que les garçons peuvent expliquer ces 

chiffres. Ils correspondent à la répartition de genre décrite par la Direction de la Recherche, 

des Études, de l’Évaluation et des Statistiques (DREES) pour les enfants en situation de 

handicap (50). 

Les enfants accueillis ont essentiellement entre 6 et 14 ans. La prise en charge possible des 

enfants de moins de 6 ans par le CAMSP pourrait expliquer la faible représentation de cette 

classe d’âge. Ce possible biais de sélection rend l’étude représentative surtout pour les plus 

de 6 ans.  

 Caractéristiques médicales 

Les enfants accueillis étaient rarement polyhandicapés. Les structures médico-sociales 

assurent pour ces enfants les soins de réadaptation, ce qui explique leur faible représentation 

au sein de notre étude. La prise en charge en hôpital de jour semblait concerner plutôt les 

enfants qui ont des besoins de rééducation parallèlement à une scolarité plus ou moins adaptée 

en milieu ordinaire ou en ULIS (Figure 2). Cela implique un biais de sélection dans la 

population de l’étude. Il serait intéressant de mener une étude de plus grande ampleur à 

destination des familles dont l’enfant est pris en charge par une structure médico-sociale (qui 

accueille plus souvent les enfants en situation de polyhandicap). En effet, la sévérité du 

handicap, la difficulté de déplacement, ainsi que la multiplicité des consultations spécialisées 

semblaient impacter le suivi de proximité dans notre étude. Le suivi de proximité est peut-être 

d’autant plus complexe pour les enfants en situation de polyhandicap. 
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 Analyse du type de suivi de proximité 

 À propos du choix de l’indicateur pour déterminer s’il existait effectivement 

un médecin de proximité impliqué dans la prise en charge de l’enfant 

Le fait d’avoir ou non un médecin traitant déclaré (non obligatoire avant 16 ans) n’a pas été 

retenu. Il aurait fallu s’assurer de l’absence de confusion entre médecin habituel et médecin 

traitant déclaré pour la sécurité sociale si la question avait été posée aux familles, ou accéder 

directement à l’information auprès de la sécurité sociale.  

Par ailleurs, cette déclaration peut se faire via un formulaire papier rempli par la famille et 

le médecin et renvoyée à la caisse d’assurance maladie, mais également en ligne lors d’une 

consultation si la carte vitale sur laquelle est inscrit l’enfant est présentée. Cette manipulation 

devrait être faite par le médecin avec l’accord de la famille mais est parfois faite simplement 

lorsque l’enfant est vu régulièrement par le médecin sans que cela ne soit clairement 

mentionné. Le nombre d’enfants présents dans la patientèle du médecin ou du pédiatre fait 

l’objet d’une rémunération au travers de la ROSP*. Certains médecins font donc 

systématiquement les déclarations pour cette raison, d’autres au contraire ne s’en préoccupent 

que peu, l’avantage financier étant faible. De plus rien ne garantit que le nombre d’enfants 

déclarés corresponde à des enfants effectivement suivis uniquement par un pédiatre ou un 

généraliste, la possibilité n’existant pas d’avoir 2 médecins traitants. En outre, un enfant peut 

tout à fait avoir un suivi de proximité et aucun médecin déclaré, cette déclaration n’étant pas 

obligatoire et ne conditionnant aucunement le remboursement. Seuls 2,2 millions d’enfants 

avaient un médecin traitant déclaré en 2017 sur les 16 millions d’enfants résidants en France. 

Tous ces éléments auraient biaisé les résultats.  (32,51).  

 
* Rémunération sur objectif de santé public : Rémunération accordée aux médecins généralistes libéraux en 
secteur 1 dans le cadre des accords conventionnels selon l’atteinte d’objectifs précis 
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L’expression « médecin traitant » a cependant été retenue pour demander aux familles si un 

généraliste ou un pédiatre suivait habituellement leur enfant, cette expression étant nettement 

plus utilisée dans le langage courant que « médecin de proximité » qui n'aurait pas été 

comprise.  

 Près d’un enfant sur dix n’aurait pas de médecin de proximité, un chiffre sous-

estimé ? 

Le premier volet de notre étude met en lumière un nombre important d’enfants sans médecin 

de proximité (près d’un sur dix) confirmant l’intuition initiale. Elle confirme des difficultés 

de coordination et des anomalies dans la prise en charge en son absence. Ce chiffre paraissait 

cependant encore faible au vu du ressenti des professionnels du service.  

Il pourrait exister un biais de déclaration : la question fréquemment posée en consultation 

pour rechercher le nom des correspondants « qui est son médecin traitant ? » pourrait avoir 

encouragé les familles à donner un nom de médecin alors qu’il ne voit pas forcément 

régulièrement l’enfant. De plus, les correspondants pourraient avoir été repris d’un courrier à 

un autre au fil du suivi (certains enfants étant suivis depuis 12 ans) sans avoir été actualisés. 

L’image renvoyée par les courriers ne correspond peut-être pas au suivi actuel de l’enfant. 

À l’inverse, il est possible que la question ait été omise et le médecin non mentionné par 

exemple si l’enfant avait été adressé en consultation par un autre professionnel que le médecin 

généraliste. Il aurait sans doute été intéressant de relever qui avait adressé les enfants au 

service de MPR pédiatrique. Ces différents éléments pourraient avoir induit un biais de 

classement, sans qu’il soit possible de dire s’il s’agit d’un biais de classement différentiel ou 

non. 
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Le deuxième volet de l’étude a confirmé que certains enfants avaient pu être considérés à 

tort au cours du premier volet comme ayant un médecin de proximité. Ce qui confirme une 

sous-estimation.  

Certains enfants étaient considérés dans le premier volet comme n’ayant pas de médecin de 

proximité alors que les parents en rapportaient un, mais cette situation est associée à des 

réponses confuses au questionnaire : une des familles concernées avait expliqué à l’équipe ne 

plus vouloir revoir son médecin généraliste de proximité, le parent répondant évoquait un 

généraliste « traitant » pour son enfant, ne répondait pas à la question du pédiatre « traitant », 

mais disait passer par le pédiatre pour tous les épisodes de soins évoqués. Ces éléments 

rendent difficile l’interprétation de ses réponses. 

Le fait de demander si l’enfant a un généraliste traitant peut encourager à répondre oui et 

induire un biais de classement différentiel. Lorsque le médecin désigné n’a pas été vu depuis 

plus d’un an, parle-t-on alors vraiment de médecin de proximité ?  

Au nombre d’enfants n’ayant pas de médecin de proximité, s’ajoute donc ceux pour lesquels 

un médecin de proximité est rapporté mais sans qu’un réel suivi ne soit en place : enfant 

voyant leur médecin moins d’une fois par an ? Pour qui selon les parents personne ne 

coordonne les soins ? Enfant dont les parents ne désignent pas spontanément le médecin de 

proximité comme participant aux soins pour leur enfant ? Ces éléments pourraient expliquer 

l’impression (à raison ?) qu’un sur dix est encore un chiffre sous-estimé. 

Il serait intéressant de confronter le point de vue des médecins de proximité et celui des 

familles : les médecins désignés pensent-ils être le médecin de proximité ou le médecin 

traitant de l’enfant ? Mais une telle étude comporterait un risque pour la relation médecin-

patient des personnes qui accepteraient de participer : si une grosse discordance était mise en 

évidence, elle serait à la fois utile à la reconstruction d’un suivi et potentiellement très 
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délétère : un parent qui découvrirait qu’un médecin ne se considère pas comme suivant son 

enfant pourrait perdre confiance.  

 Un suivi de proximité cohérent avec la littérature existante  

En ce qui concerne les enfants qui semblaient avoir un médecin de proximité, la répartition 

entre les médecins généralistes et les pédiatres paraissait proche de celle constatée dans la 

population générale et décrite en introduction (27,28). Parmi les enfants suivis par un pédiatre, 

il semblerait que dans notre population le pédiatre soit plus souvent l’unique médecin de 

proximité (13% versus 5%). Cela pourrait être expliqué par le nombre élevé d’autres médecins 

suivant l’enfant, ce qui pourrait inciter les parents à limiter en ville le suivi à un seul médecin 

(généraliste ou pédiatre). En effet, on pourrait comprendre que les parents qui ont déjà eu 

jusqu’à 14 interlocuteurs, n’en n’ajoutent pas encore 2 supplémentaires.  

Dans notre travail, la proportion d’enfants suivis par un pédiatre semblait augmenter avec 

la sévérité de l’incapacité (Figures 6, 7, 8 et 17). Cela peut être mis en parallèle avec les 

données de la littérature existante où le fait de présenter un « problème de santé » est l’un des 

critères qui oriente les parents vers le pédiatre comme médecin de proximité (26,36). Notre étude 

semble donc en cohérence avec les autres résultats disponibles malgré les difficultés 

inhérentes à la taille de la population étudiée.  

Paradoxalement, lorsque l’on regarde les enfants ayant un handicap moteur, ceux dit « non 

marchants » ont plus souvent un médecin généraliste de proximité que ceux dit « marchants ». 

Intuitivement l’incapacité plus lourde des premiers laisserait supposer le contraire. Cette 

différence pourrait résulter du biais lié au faible effectif, mais il soulève aussi la question de 

la difficulté technique d’accompagner un enfant très dépendant (installation en voiture parfois 

compliquée) dans un cabinet parfois peu accessible : ces enfants sont-ils plus suivis par un 
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médecin généraliste parce que celui-ci est susceptible de se déplacer au domicile en cas de 

nécessité (ce que ne ferait sans doute pas un pédiatre) ? 

 Les médecins généralistes non concernés par le suivi des enfants en situation 

de handicap ? 

L’idée que les médecins généralistes ne voient pas les enfants en situation de handicap ou 

alors seulement pour « dépanner » en cas d’indisponibilité des interlocuteurs habituels de la 

famille est un préjugé courant. Il semblerait qu’il n’en soit rien.  

Les familles disaient se tourner vers les médecins généralistes pour les épisodes de soins 

aigus, mais aussi pour des épisodes de soins correspondants au suivi de l’enfant. Un nombre 

non négligeable d’entre elles le citait comme référent et/ou comme médecin coordinateur des 

soins. Cette impression d’« enfants qu’on ne voit pas » pourrait être liée à la faible fréquence 

des consultations dictée par la densité du reste du suivi.  

La patientèle d’un médecin généraliste compte peu d’enfants en situation de handicap. Les 

généralistes se trouvent donc confrontés à un suivi très technique pour un petit nombre de 

patients. Cela pose la question de trouver des outils pour permettre au médecin généraliste 

d’être à l’aise dans ces suivis parfois très complexes.  

 La coordination avec le médecin de proximité 

Le faible nombre de courriers adressés au médecin de proximité des enfants doit être nuancé 

en raison d’une absence prolongée de la secrétaire médicale du service pendant 6 mois au 

cours de l’année 2018. Elle n’a pas été remplacée durant cette période. Cette absence a 

entrainé une diminution des courriers envoyés et sans doute contribué au nombre important 

d’enfants pour lesquels un courrier n’était envoyé qu’un an sur deux (2017, 2019…). De 

même, les courriers adressés au médecin le sont généralement à la suite d’un rendez-vous de 
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consultation dédié à l’enfant : l’une des médecins du service ayant également été absente de 

façon prolongée en 2018 et remplacée seulement pendant une partie de son absence, le nombre 

de créneaux de consultation disponibles a mathématiquement diminué, faisant privilégier les 

situations urgentes ou ayant des enjeux à brève échéance.  

Par ailleurs, certains enfants étaient suivis par le médecin du service mais au sein des 

Hôpitaux Universitaires de Strasbourg dans le cadre d’injections de toxine botulique. Dans ce 

cadre, ils sont généralement vus de façon biannuelle et un courrier est alors adressé au médecin 

de proximité s’il est connu. Ces enfants ont pu ne pas être revus au sein de l’IURC en 

consultation, donnant une fausse impression d’absence de communication avec le médecin de 

proximité. 

Les chiffres mettent en lumière une difficulté à communiquer avec réactivité avec les 

médecins libéraux : le courrier médical n’est peut-être pas toujours à lui seul la réponse 

adaptée. Les autres outils existants n’apportent pas non plus une réponse satisfaisante à ce 

jour :  

· Le carnet de santé a ses limites. L'ordre chronologique d'inscription des consultations, 

ne permet pas de hiérarchiser l'information et les rhinites côtoient les annonces de 

maladies chroniques et les changements importants de traitement de fond. Il comporte 

rarement une synthèse du contenu des courriers de spécialistes qui sont conservés 

ailleurs par les parents quand ils en disposent. Le carnet de santé d’un enfant en 

situation de handicap est vite amené à déborder. Les consultations de MPR au cours 

desquelles les parents ont présenté le carnet de santé sont plutôt l'exception que la 

règle.  

· Le DMP est progressivement déployé en France, il a d’abord été mis en place pour les 

personnes majeures, puis pour les mineurs. Même si de plus en plus de dossiers sont 



79 
 

 

créés, leur alimentation et leur consultation par les professionnels sont loin d’être 

automatiques. Il permet d’intégrer des comptes rendus non modifiables rangés de 

façon chronologique mais aucune interaction autour de la situation d’un enfant.  

· Une piste intéressante est le dispositif mis en place par l’ARS de Lyon baptisé 

Compilio (52). Il se présente comme un carnet de santé numérique de l'enfant, 

permettant aux professionnels accrédités au préalable par le titulaire de l'autorité 

parentale de partager les comptes rendus ou documents nécessaires à la prise en charge 

de l'enfant (notamment les dossiers MDPH). Il permet aussi à l’enfant de récupérer un 

dossier informatique de son histoire médicale à sa majorité. Un tel dispositif n'existe 

pas en Alsace.  

 Vers quel professionnel s’orientent les parents pour un épisode de soin 

donné ? 

Selon les dossiers médicaux

Un certain nombre de missions qui reviennent théoriquement au médecin traitant des 

enfants, qui ne peut raisonnablement pas être le médecin de MPR au vu de la démographie 

médicale décrite en introduction, semblait avoir été réalisé par le médecin du service.  

Le nombre de demandes d’ALD réalisées par le service (40 %) ne correspondait pas au 

nombre d’enfants n’ayant pas de médecin de proximité ; de même les prescriptions « de 

dépannage » étaient certainement sous-estimées puisque n’ont pu être relevées que les 

prescriptions informatiques, ou manuscrites dont le double a été conservé dans le dossier 

papier des enfants. Ces prescriptions pourraient être source de iatrogénie puisque le médecin 

de proximité n’en est pas informé et que l’évolution ne peut pas toujours être réévaluée dans 

des délais raisonnables.  

Par ailleurs, la réalisation du dossier MDPH, chronophage, en particulier la première fois, 

nécessite une consultation dédiée, 77 % des enfants en avaient bénéficié, soit autant de 
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consultations occupées par sa rédaction. Ce nombre parait cependant difficilement réductible, 

le service de MPR pédiatrique disposant généralement, a minima pour la première demande, 

d’éléments dont ne dispose pas le médecin de proximité pour le rédiger, à moins d’améliorer 

nettement la transmission des informations et bilans à ce dernier. Le risque serait dans le cas 

contraire de voir augmenter la nécessité de contestation en raison de dossiers incomplets ou 

de demandes d’orientations scolaires mal justifiées (d’autant qu’il existe aussi des difficultés 

de temps médical disponible en médecine générale et que le remplissage d’un dossier MDPH 

ne serait pas moins chronophage pour un médecin généraliste, surtout s’il ne dispose pas de 

tous les éléments nécessaires à sa rédaction).

 Selon les parents 

Les soins aigus étaient plutôt réservés au médecin généraliste ou au pédiatre. Le généraliste 

avait d’ailleurs plus souvent été vu pour des soins aigus/non programmés que le pédiatre. Ceci 

correspond aux données de la littérature où le médecin généraliste assure la majorité des soins 

non programmés de l’enfant (28). Ils pouvaient néanmoins se tourner vers un autre spécialiste 

en particulier le médecin MPR pour les douleurs dans le contexte d’une pathologie 

responsable de spasticité ou lorsque la douleur était associée par le parent à l’installation de 

l’enfant. Ils semblaient chercher à limiter le nombre de consultations et à les optimiser.  

Pour les soins programmés, les réponses étaient plus hétérogènes et les autres spécialistes 

que le médecin de proximité plus souvent sollicités. Les parents ne se tournaient pas toujours 

vers le médecin de proximité pour les épisodes de soins étudiés, ne sachant pas toujours qu’ils 

pouvaient s’adresser à lui, qu’il soit généraliste ou pédiatre. Les parents ayant détaillé dans le 

questionnaire les raisons de leur choix semblaient ajuster le parcours de soins de leur enfant 

de façon raisonnée et se tourner vers un professionnel de santé en fonction de ce qu’ils 

estimaient le plus adapté pour leur famille.
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L’amélioration du parcours de soins de leur enfant passera donc par un travail avec eux.  

 Rôle important des professionnels paramédicaux pour les parents 

Les professionnels paramédicaux jouent un rôle majeur pour les enfants en situation de 

handicap notamment dans la réadaptation. Ils ont d’ailleurs parfois pu être désignés par les 

parents comme faisant partie des médecins qui participent aux soins, comme étant le médecin 

coordonnateur ou le médecin référent pour l’enfant. De plus, comme ils voient l’enfant une 

fois par semaine ou plus, ils apparaissent comme un « interlocuteur privilégié ». 

Les professionnels paramédicaux étaient parfois désignés comme le point de repère des 

parents pour certains épisodes de soins comme le suivi de la croissance et du développement. 

Charles-Antoine ROBERT DE RANCHER (42) montrait dans sa thèse que les professionnels 

paramédicaux estimaient que les médecins méconnaissaient leur profession. On ne peut 

attendre des parents qu’ils soient bien au fait du rôle de chacun si les professionnels médicaux 

et paramédicaux n’en ont pas forcément une idée claire de leur côté. Cet aspect serait à étudier 

dans le Bas-Rhin ou dans la région à une plus grande échelle pour favoriser la coopération de 

chacun. 

 Un suivi dense exposant à un morcellement des soins  

Parmi les enfants qui ne semblaient pas avoir de suivi de proximité selon les dossiers 

médicaux, les enfants scolarisés uniquement à l’IURC,  qui avaient une prise en charge en 

HDJ quotidiennement étaient surreprésentés. Plus que le type de scolarité, le fait d’être en 

milieu médical plusieurs fois par semaine faisait peut-être penser à tort aux parents que l’HDJ 

de réadaptation pédiatrique pouvait jouer le rôle du médecin de proximité.  

Les enfants de notre étude avaient fréquemment vu au moins 5 spécialistes différents depuis 

leur naissance alors qu’ils avaient en moyenne 10 ans. Ce chiffre peut correspondre à des 

médecins qui ont peu suivi les enfants (avis diagnostic au Centre de Référence des Troubles 
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des Apprentissages (CRTA) par exemple), mais correspond plus souvent à des médecins qui 

les voient régulièrement (neuropédiatre, chirurgien pédiatrique orthopédique ou viscéral…). 

Les résultats de notre étude illustre « une médicalisation importante masquant une prise en 

charge incomplète » en raison d’un défaut de coordination par un professionnel bien identifié 

comme cela est déploré par l’UNAPEI* dans son livre blanc (53). 

 Un suivi influencé par le contexte socio-familial 

Il ne s’agit pas d’une caractéristique relevée comme telle au cours de l’étude, mais à 

l’examen des éléments qualitatifs il apparait que le contexte socio-familial instable pouvait 

avoir joué un rôle dans l’instabilité du suivi médical de proximité (4 enfants pour le volet 1). 

On ne pouvait incriminer le contexte socio-familial pour tous les enfants concernés par 

l’absence de suivi (changement de lieu de placement, enfant né à l’étranger victime d’errance 

médicale et géographique avant le diagnostic…).  

L’association significative du type de protection sociale avec le type de suivi semble aller 

dans ce sens également.  

 À propos du suivi particulier des enfants en situation de handicap pris en 

charge par l’Aide sociale à l’enfance 

Parmi les enfants accueillis, certains étaient pris en charge par l’ASE et placés au moment 

de l’enquête pour certains en foyer, pour d’autres en famille d’accueil.  

Le suivi médical des enfants pris en charge par la protection de l’enfance a été documenté 

ces dernières années notamment dans plusieurs rapports financés par le défenseur des droits 

en 2015 et mars 2016 (53,54). Les enfants en situation de handicap sont surreprésentés parmi les 

 
* UNAPEI : Union nationale des associations de parents, de personnes handicapées mentales et de leurs 
amis 
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enfants pris en charge par la protection de l’enfance : 20 % bénéficient d’une notification 

MDPH soit 7 fois plus que les autres enfants. Le suivi médical pour eux serait inégal, certains 

enfants bénéficiant d’un bilan de santé global par un médecin, d’autres ne bénéficiant de 

consultation qu’en cas d’épisode aigu. Le cadre législatif concernant le suivi médical des 

enfants pris en charge par l’ASE a été renforcé en 2016 (loi du 14/03/2016 et décret du 

30/09/2016) via la réforme du Projet pour l’enfant*. Celui-ci s’accompagne désormais d’une 

évaluation médicale et doit systématiquement comporter un volet santé pour encourager à la 

prise en compte systématique du développement et de la santé physique et psychique de 

l’enfant. (55) 

En ce qui concerne les enfants du service de MPR pédiatrique, le suivi médical semble être 

parfois de bonne qualité : un accompagnement existe par la puéricultrice du foyer en relation 

étroite avec les spécialistes suivant l’enfant et un médecin généraliste présent une fois par 

semaine. Il est parfois plus difficile à évaluer puisque laissé au bon vouloir de la famille 

d’accueil qui se tourne, si elle le juge nécessaire, vers un médecin de proximité de son choix 

ou les spécialistes de l’enfant. Il n’existe dans ce cas pas de bilan global annuel théorique, 

l’ensemble des documents de santé étant revu annuellement par le médecin référent du 

département. Parfois, enfin le suivi semblait de moins bonne qualité du fait de placements 

multiples responsables de nombreuses ruptures dans le suivi médical. Cette situation ne 

permettait pas réellement de considérer qu’un médecin de proximité existait pour l’enfant au 

mois de février.  

 
* Projet pour l’enfant (PPE) : Les PPE est établi par le président du conseil départemental ( en concertation avec 
les titulaires de l'autorité parentale et, le cas échéant, avec la personne désignée en tant que tiers digne de 
confiance ainsi qu'avec toute personne physique ou morale qui s'implique auprès du mineur) pour tout enfant 
bénéficiant d'une prestation d'aide sociale à l'enfance, ou d'une mesure de protection judiciaire, dans un délai de 
trois mois à compter du début de la prestation ou de la mesure, puis mis à jour régulièrement. Il prend la forme 
d'un document unique et structuré indiquant les objectifs et la nature des interventions menées en direction de 
l'enfant, des titulaires de l'autorité parentale et de son environnement. 
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Les enfants pris en charge par l’ASE sont peu nombreux dans notre population : leur suivi 

n’est peut-être pas représentatif du suivi médical et de proximité des enfants pris en charge 

par l’ASE d’une manière générale. Cependant, les éléments recueillis étaient plutôt en faveur 

de l’initiation d’un suivi de proximité lorsque la situation sociale se pérennisait (médecin 

référent du foyer, puéricultrice coordinatrice, revue du dossier). Lorsque la situation de 

l’enfant n’était pas pérenne, le suivi en raison de son handicap pouvait être l’un des seuls 

points de stabilité dans son environnement. 
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 Des pistes pour l’avenir 

 Actions à destination des médecins de proximité 

L’implication du médecin de proximité doit reposer sur la mise en place de solutions de 

coordination réelles et ne doit pas se transformer en délégation par le spécialiste des tâches 

chronophages sans partage des informations autour de la situation de l’enfant. Le regard des 

médecins généralistes et des pédiatres libéraux manque pour compléter ce travail et conforter 

les pistes d’actions. Une enquête concernant les difficultés rencontrées et proposant des pistes 

de travail pour confirmer leur utilité serait intéressante. 

Il sera important dans tous les cas de poursuivre les efforts de communication avec le 

médecin traitant via les supports existants : courrier de consultation, compte rendu des 

synthèses pluridisciplinaires réalisé annuellement lors des suivis réguliers en HDJ. Il se pose 

la question de la pertinence d’adresser l’ensemble des bilans réalisés par les professionnels 

paramédicaux lors des prises en charge en HDJ au médecin de proximité et aux familles de 

façon plus systématique ou peut-être d’en reprendre les conclusions détaillées dans les 

comptes rendus de synthèse pluridisciplinaire. Une meilleure connaissance de l’enfant et de 

la prise en charge en cours par les médecins de proximité, devraient permettre à ceux-ci d’être 

plus facilement impliqués dans les soins et d’être plus sollicités par les parents pour le suivi 

concernant le handicap.  

Le manque de coordination était aussi déploré dans d’autres travaux. La thèse de Charles-

Antoine ROBERT DE RANCHER a interrogé les professionnels libéraux, de PMI et 

médecins scolaires du Loir-et-Cher et évoquait la nécessité de mettre en place un référentiel 

centralisant les coordonnées des professionnels et des structures concernées par la prise en 

charge du handicap ainsi que leur champ de compétence spécifique. Le même type de 

référentiel manque de la même façon dans le Bas Rhin (42). 
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Une piste serait la réalisation d’un annuaire ressource permettant de savoir facilement vers 

quel professionnel ou établissement (via la MDPH ou non) se tourner et comment joindre les 

correspondants. Cela pourrait prendre la forme d’un annuaire à l’image de celui réalisé dans 

les Côtes-d’Armor (56).  

Son élaboration et sa diffusion pourraient s’appuyer sur les réseaux existants comme le 

«Réseau Naître en Alsace » pour la prise en charge des femmes enceintes et nouveau-nés 

vulnérables (57), les réseaux structurés autour de la prise en charge de l’autisme (58) ou le réseau 

des parents du 67 (59) dans un premier temps, puis être facilitées par l’ARS ou l’Union 

régionale des professionnels de santé.  

Par ailleurs à plus long terme, il serait peut-être utile de créer un réseau à l’image du réseau 

R4P (réseau régional de réadaptation pédiatrique en Rhône-Alpes) regroupant les différents 

professionnels libéraux et salariés des secteurs sanitaire et médico-social ou impliqués dans la 

scolarisation et la formation(60). 

Favoriser la communication par un support dématérialisé afin de faciliter la réutilisation des 

informations par le médecin de proximité (reçu rapidement, classé rapidement, permettant de 

reprendre une partie de l’information dans un courrier ou pour la rédaction des dossiers 

administratifs) pourrait aussi être utile : via une messagerie chiffrée ? Carnet de santé 

numérique (via le DMP ou si le DMP ne devait pas se développer dans ce sens via un dispositif 

du type de Compilio) ? 

 Action à destination des parents

. Les parents interrogés dans notre étude semblaient demandeurs de recommandations 

concernant le suivi et d’informations leur permettant de coordonner le parcours de soins de 

leur enfant pour limiter au maximum l’errance médicale et le simplifier.  

Une aide adéquate à la coordination des soins autour d’un enfant en situation de handicap 

permet d’améliorer son état de santé et le vécu des soins par l’enfant et sa famille (étude 
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réalisée aux États Unis à partir des données recueillies auprès de parents d’enfants ayant des 

besoins de santé spécifiques montrant une association entre des passages aux urgences moins 

fréquents, de l’absentéisme scolaire de l’enfant, et de l’absentéisme professionnel des parents 

moindres et une satisfaction vis-à-vis de la prise en charge plus importante lorsque ceux-ci 

rapportent une coordination des soins adéquate(61)). Le besoin d’information sur le handicap, 

les soins et les services, notamment via un support écrit, ainsi que le besoin d’être impliqué 

dans le parcours de soins de son enfant est bien décrit par BAILEY et SIMEONSSON ainsi 

que par le travail de thèse de Gaelle LOSSON ou des associations de patients comme 

l’UNAPEI (62,4,53) 

Il serait intéressant de renforcer la connaissance des parents sur les ressources existantes et 

le rôle de chacun en mettant à disposition un document clair rappelant ces informations, qui 

soit spécifiquement adapté à leur situation dès la mise en place d’un suivi pluridisciplinaire, à 

minima au sein de l’IURC et idéalement ce support devrait être harmonisé entre les différents 

interlocuteurs du département : HUS, établissements médico-sociaux, CAMSP, hôpital de 

jour… pour permettre une continuité avec l’évolution de la prise en charge. 

 Action lors de la prise en charge des enfants en situation de handicap 

bénéficiant d’une mesure de protection par l’ASE 

Au vu des résultats de nos études, il parait important de poursuivre les efforts de 

coordination et de lien avec les professionnels de l’ASE et notamment avec le référent de 

l’enfant. Il est important de clarifier pour chaque interlocuteur (parents/ASE) le rôle des 

professionnels de santé gravitant autour de l’enfant pour que la continuité, la coordination et 

la qualité des soins puissent être assurées (continuité malgré les changements de 

professionnel, relation de confiance avec l’enfant, vision globale des soins et non soins aigus 

uniquement).  
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 Conclusion 

Malgré la recommandation de l’implication d’un médecin de proximité dans le suivi des 

enfants en situation de handicap, pour près d’un enfant sur dix aucun médecin de proximité 

n’était retrouvé aussi bien lors de l'analyse des dossiers du service de MPR pédiatrique de 

l’IURC que lorsque les parents étaient interrogés. 

  

Les enfants qui bénéficiaient d’un suivi de proximité étaient le plus souvent accompagnés 

par un généraliste, seul ou conjointement avec un pédiatre libéral. La répartition du type de 

suivi de proximité était proche de celle qui est rapportée par la CPAM pour la population 

pédiatrique dans son ensemble. 

 

Le suivi de proximité semblait influencé par l’âge, le taux d’incapacité de l’enfant et par le 

type de handicap. L’absence de suivi s’expliquait parfois par la situation sociale complexe de 

l’enfant et de sa famille. L’absence de recommandations reçues par les parents à la naissance 

ou à la découverte du handicap pourrait être associée à un risque plus important d’absence de 

suivi de proximité.  

 

Lorsqu’un suivi de proximité était rapporté par la famille, le généraliste ou le pédiatre libéral 

étaient assez souvent identifié par les parents comme un référent, mais moins comme le 

coordinateur des soins. Leur connaissance de l’enfant et de sa famille était mise en avant.  

 

Le médecin de proximité était identifié comme personne ressource pour un certain nombre 

d’épisodes de soins : maladies, douleurs, suivi de la croissance et du développement, la 
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réalisation des vaccins ou le renouvellement des traitements. Le recours au médecin de 

proximité pour le soutien concernant la situation de l’enfant était plus contrasté et était 

marginal pour la réalisation de dossiers administratifs comme le dossier MDPH ou la demande 

et le renouvellement de reconnaissance d’affection longue durée.  

 

Un glissement des tâches dévolues en théorie au médecin dit « traitant » de l’enfant 

(théoriquement le médecin de proximité) s’opérait vers les spécialistes hospitaliers et 

médecins MPR : par méconnaissance des rôles de chacun, par confort, facilité d’accès ou 

parce que le médecin sollicité était jugé plus compétent.  

 

Par ailleurs, la fréquence du suivi s’espaçait avec l’âge de l’enfant et les plus âgés ne 

rencontraient parfois leur médecin de proximité que moins d’une fois par an. Cette situation 

ne permettait pas au médecin d’avoir le rôle de coordination recommandé. 

 

Les données recueillies au cours du deuxième volet de l’étude montraient que les parents 

attribuaient généralement le rôle de référent pour l’enfant ainsi que celui de coordinateur aux 

spécialistes hospitaliers ou au médecin MPR en raison de leurs connaissances spécifiques du 

problème de santé de l’enfant ou parce qu’ils étaient vus comme centralisant les informations 

des différents thérapeutes qui assurent la rééducation et les soins. 

 

Les parents ayant répondu à l’enquête étaient globalement satisfaits de la prise en charge de 

leur enfant, mais pas toujours de la coordination des soins autour de ce dernier. Ils étaient 

même 25 % à penser qu’aucun médecin ne coordonnait réellement les soins. Certains 
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estimaient que la coordination était assurée par un thérapeute paramédical, d’autres pensaient 

assumer eux-mêmes (en sus d’un médecin ou par défaut) la coordination médicale des soins 

de leur enfant. 

 

Il nous apparait nécessaire de développer des solutions permettant d’une part de donner au 

médecin de proximité les moyens de sa mission (courriers, développement d’outils facilitant 

l’accès aux ressources existantes), et d’autre part de permettre aux parents de mieux 

appréhender le rôle de chacun dans le parcours de soins et de se sentir le moins possible 

obligés de porter sans aide cette double casquette de parent et de soignant pour leur enfant. 
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Annexe 1 : Informations recueillies 

Liste des critères recueillis au sein des dossiers inclus :  

- L’âge en années 

- La date de début du suivi par l’IURC  

- La date de début de prise en charge à l’hôpital de jour de MPR pédiatrique de l’IURC 

- Le type de prise en charge en HDJ : Hebdomadaire / Bi-hebdomadaire / Quotidienne / 

Ponctuelle 

- L’âge au diagnostic de la pathologie en années 

- Le type de scolarisation et le niveau :  

o Normal pour l’âge avec/sans AVS 

o ULIS 

o Autres : IME, IEM, ITEP, non scolarisé, scolarisé à l’IURC 

- Le type de handicap : polyhandicap / pluri handicap / handicap moteur ou à 

prédominance motrice / troubles des apprentissages / autre(s) 

- Sa lourdeur supposée (évaluée par le degré d’incapacité selon les barèmes de la MDPH 

et/ou par l’existence ou non de soins quotidiens techniques importants) 

- Le nombre de médecins différents impliqués à un moment donné dans la prise en charge 

de l’enfant 

- L’existence d’un antécédent d’hospitalisation en réanimation néonatale 

- L’existence d’un antécédent d’hospitalisation en réanimation pédiatrique 

- L’existence d’un antécédent d’hospitalisation dans un autre service  

- L’existence d’un antécédent d’hospitalisation à l’IURC 

- Rédaction par le service d’un certificat MDPH pour l’enfant 
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- Enfant bénéficiant d’une reconnaissance d’ALD ou non 

- Rédaction par le service d’une demande d’ALD pour l’enfant 

- Prescription par le service : d’un traitement médicamenteux ou de soins infirmiers en 

lien avec le traitement de fond de l’enfant et/ou d’une affection intercurrente  

- Fréquence des échanges avec le médecin proximité :  

- Au moins annuelle  

- Tous les 2 ans  

- Moins de tous les 2 ans 
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Annexe 2 : Caractéristiques socio-démographiques 
Tableau 1: Caractéristiques socio-démographiques des enfants de la file active de l’HDJ en févier 2019 (volet 1) et des parents 
répondants au questionnaire (volet 2), en valeur absolue (VA), rapportées à la population étudiée (%), IC : intervalle de 
confiance. 

 Premier volet Deuxième volet 

Caractéristiques étudiés VA % IC VA2 %2 IC2 

Couverture sociale (q)             

AME       0,00 0%   

PUMA       3,00 7%   

CMUc       4,00 9%   

Mutuelle        19,00 41%   

Régime local       36,00 78%   

Régime général       3,00 7%   

Autre régime       1,00 2%   

Âge des parents (q) moyenne en année             

Répondant       41,83     

Mère       40,56     

Père       42,26     

CSP des parents (q)             

Agriculteur exploitant       1,00 1%   

Artisan, commerçant ou chef d'entreprise       9,00 20%   

Cadre       6,00 13%   

Profession intermédiaire       3,00 7%   

Employé       37,00 80%   

Ouvrier       5,00 11%   

Retraité       0,00 0%   

Autre personne sans activité professionnelle 
actuellement       21,00 46%   

Âge de l'enfant au premier février             

Age moyen des enfants pris en charge 10,78     10,45     

Age médian des enfants pris en charge  10           

Age minimal 02     2,00     

Age maximal 19     18,00     

Classe d'âge en années             

< 3 ans 1 1%   1 2%   

3-5 ans 5 5%   2 4%   

6-10 ans 39 40%   19 41%   

11-14 ans 33 34%   16 35%   

15-17 ans 15 15%   5 11%   

>= 18 ans 1 1%   1 2%   

Genre             

F 40 41%   20 43%   

G 56 58%   26 57%   

Existence d'une fratrie             

Oui 66,00 68%   41,00 89%   

Non 8,00 8%   5,00 11%   

Scolarité             

HDJ 3 3%   2 4%   

IME 1 1%   0 0%   

ITEP 1 1%   1 2%   

Non scolarisé 5 5%   1 2%   

Ordinaire 38 39%   12 26%   

Ordinaire + AVS 26 27%   18 39%   

ULIS 21 22%   11 24%   

Manquant 1 1%   0 0%   



94 
 

 

Annexe 3 : Caractéristiques médicales 
Tableau 2 : Caractéristiques médicales des enfants de la file active de l’HDJ en févier 2019 (volet 1) et des parents répondants 
au questionnaire (volet 2), en valeur absolue (VA), rapportées à la population étudiée (%), IC : intervalle de confiance. 

 Premier volet Deuxième volet 

Caractéristiques étudiées VA % IC VA2 %2 IC2 
Âge au diagnostic (donnée issue du dossier 
médical)             

Moyenne 3,46     3,06     

Médiane 2,00           

Minimum 0,00     0,00     

Maximum 13,00     11,00     

À un autre moment que la naissance  49,00 51%   23,00 50%   

Entre la naissance et 2 ans  31,00 32%   14,00 30%   

Naissance 17,00 18%   9,00 20%   

Âge au diagnostic (selon les parents) (q)             

Moyenne       3,46     

Médiane       2,00     

Minimum       0,00     

Maximum       13,00     

À un autre moment que la naissance        19,00 41%   

Entre la naissance et 2 ans        14,00 30%   

Naissance       13,00 28%   

ALD             

En ALD 71,00 73%   41,00 89%   

Non en ALD 26,00 27%   6,00 13%   

Type de handicap             

Polyhandicap 4 4%   1 2%   

Pluri handicap 26 27%   13 28%   

MP, non marchant 8 8%   6 13%   

MP, marchant 27 28%   14 30%   

TDA 18 19%   6 13%   

Autres 11 11%   4 9%   

Sévérité de l'incapacité             

I < 50 %  24 25%   9 20%   

50-79 % 37 38%   18 39%   

I > 80 % 29 30%   17 37%   

Antécédents d'hospitalisation complète à 
l’IURC             

Oui 22 23%   11 24%   

Non 73 75%   34 74%   

* 1 1%   0 0%   

Antécédents d'une autre d'hospitalisation 
complète              

Oui 63 65%   31 67%   

Non 23 24%   10 22%   

* 10 10%   4 9%   

Antécédents d'hospitalisation en 
néonatalogie/réa néonat             

Oui 25 26%   15 33%   

Non 54 56%   25 54%   

* 17 18%   5 11%   
Antécédents d’hospitalisation réanimation 
ou soins continus             

Oui 27 28%   16 35%   

Non 58 60%   28 61%   

* 11 11%   1 2%   
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Annexe 4 : Types de suivi de proximité 

 
Tableau 3 : Type de suivi de proximité dans la population de la file active de l’HDJ en février 2019 (volet 1) et chez les enfants de la file active de l’HDJ dont les parents ont répondu au 
questionnaire (volet 2) selon les données issues du dossier médical et selon les données issues des réponses parentales. (VA : valeur absolue, % : VA rapportée à la population considérée) 

 Population du volet 1 (dossier médical) Population du volet 2 (dossier médical) Population du volet 2 (selon les parents) 

Type de suivi VA % 

/enfant avec 
suivi de 
proximité VA2 %2 

/enfant avec 
suivi de 
proximité 2 VA2' %2' 

/enfant avec 
suivi de 
proximité 2' 

Pas de G 19 20%   11 24%   9,00 20%   

- jamais de G (q)             7,00 15%   

- plus de G (q)             2,00 4%   

G 77 79% 88% 35 76% 85% 35 76% 90% 

G uniquement 61 63% 69% 25 54% 61% 27,00 59% 69% 

Pas de P 69 71%   31 67%   30,00 65%   

- jamais de P (q)             11,00 24%   

- plus de P (q)             19,00 41%   

P 27 28% 31% 16 35% 39% 12,00 26% 31% 

P uniquement 11 11% 13% 6 13% 15% 5,00 11% 13% 

G et P 16 16% 18% 10 22% 24% 7,00 15% 18% 

Ni G ni P 8 8%   6 13%   4,00 8%   

Médecin de 
proximité 88 91%   42 89%   39,00 85%   

Total  97   48   48   
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Annexe 6 : GMFCS 
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Annexe 6 : Questionnaire adressé aux parents 

Un médecin de proximité pour les enfants de l'hôpital de jour ? 

 Bonjour,  
 Je m’appelle Manon Perronneau, je suis médecin généraliste, et j’ai travaillé dans le service de médecine 

physique et réadaptation pédiatrique de l'Institut Universitaire de Réadaptation Clemenceau il y a quelque 
mois, peut-être me connaissez-vous déjà.  

Dans le cadre de ma thèse de médecine générale, je réalise une enquête sur les médecins qui suivent les 
enfants pris en charge dans le service de réadaptation pédiatrique. Le but de ce travail est d’améliorer la 
coordination entre les médecins et le suivi autour de votre enfant.  

L'enquête comporte deux étapes :  

Une analyse des dossiers médicaux des enfants qui ont été suivis en Hôpital de Jour. Cela nécessite le 
traitement de données à caractère personnel telles que le nom, prénom, date de naissance, médecin traitant 
et/ou médecins suivant l’enfant ainsi que d’éléments issus du dossier médical constitué lors du suivi 

habituel de votre enfant à l’IURC. Ces informations ne seront accessibles qu’à moi et au médecin du 
service. Elles restent à l'IURC. 

Ce questionnaire, qui est le 2ème volet, comporte une trentaine de questions. Il vous prendra entre 10 et 
15 minutes, selon la longueur de vos réponses. Il n’est pas anonyme pour pouvoir recouper vos réponses avec 
l'analyse des dossiers. Où iront vos réponses ? De la même façon les données nominatives ne seront 
accessibles qu’à moi et au Dr DEBRIEL. Elles sont enregistrées sous forme cryptées sur le serveur (allemand) 
du prestataire de Lime Survey (l'outil utilisé pour créer ce questionnaire qui s'engage à respecter le RGPD) 
puis sauvegardées à l'IURC. 

Toutes les informations recueillies seront conservées uniquement pour la durée de l’enquête (6 mois) et 
anonymisées dans les résultats finaux.  

Vous pouvez choisir de répondre ou non à n’importe quelle question. Vous pouvez formuler des critiques, 
vos retours seront constructifs pour nous.  

Toutes vos réponses sont précieuses et je vous remercie par avance du temps que vous consacrez à ce 
travail.  

Vos droits : 

Vous pouvez accéder aux données de l’étude concernant votre enfant ou demander leur effacement. Vous 
disposez également du droit de refuser de participer à l’étude, d’un droit de rectification et d’un droit à la 
limitation du traitement de vos données (cf. cnil.fr pour plus d’informations sur vos droits). 

Pour exercer ces droits ou pour toute question sur le traitement de vos données dans cette étude, vous 
pouvez contacter le secrétariat du service de médecine physique et réadaptation pédiatrique de l’IURC aux 
heures d’ouvertures de celui-ci au 03.88.21.16.52 ou par mail ( magali.uettwiller@ugecam.assurance-
maladie.fr ) qui me fera remonter vos questions. 

Conformément au RGPD et à la Délibération n° 2018-155 du 3 mai 2018, cette étude fait l’objet d’un 
engagement de conformité MR-004 à la CNIL via l’université de Strasbourg.  
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Il y a 32 questions dans ce questionnaire. 

1ère partie : A propos de vous, parents, et de votre enfant :  
 
1) Quel est le prénom de votre enfant ? *  
Veuillez écrire votre réponse ici : 
* L’expression « votre enfant » désigne dans le questionnaire l’enfant qui a bénéficié d’un suivi à l’Hôpital de 
jour de Clemenceau. 

2) Vous êtes : *  
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Sa mère  

· Son père  

· Nous remplissons le questionnaire à deux  

3) Quel âge a votre enfant ? (En années)  
Veuillez écrire votre réponse ici : 

4) À quel âge les difficultés de votre enfant ont-elles été évoquées ?  
Veuillez écrire votre réponse ici : 

5) Avez-vous d’autres enfants ?  

· Oui  

· Non  
Faites le commentaire de votre choix ici :  

6) Si oui, quels âges ont-ils ?  
Veuillez écrire votre réponse ici : 

7) Quel âge avez-vous ? et l'autre parent de l'enfant ?  

· Vous :  
· L'autre parent :  

Si vous êtes une famille monoparentale, ou que vous ne pouvez ou ne souhaitez pas répondre pour l'autre parent, 
laissez simplement la case vide.  

8) Quel est votre métier ?  

· Agriculteur exploitant 
· Artisan, commerçant ou chef d'entreprise 

· Cadre 

· Profession intermédiaire 

· Employé 

· Ouvrier 

· Retraité 
· Autre personne sans activité professionnelle actuellement 

· Autre : 

9) Quel est le métier de l'autre parent de l'enfant ?  

· Agriculteur exploitant 

· Artisan, commerçant ou chef d'entreprise 

· Cadre 

· Profession intermédiaire 

· Employé 
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· Ouvrier 

· Retraité 

· Autre personne sans activité professionnelle actuellement 

· Autre : 

10) De quelle couverture sociale bénéficie votre enfant ?  
Cochez-la ou les réponses 
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent : 

· AME  

· PUMA (anciennement CMU)  

· CMUc  
· Mutuelle  

· Régime local  

· Régime général  

· Autre :  

2ème partie : Le suivi de votre enfant  
11) Quels sont les médecins qui interviennent dans les soins de votre enfant ? 
Vous pouvez indiquer le nom ou simplement la spécialité, indiquez uniquement un médecin par ligne s'il vous plait 
(par exemple : gastro pédiatre, généraliste, néphropédiatre, neuropédiatre, ophtalmo, pédiatre, médecin de 
médecine physique et réadaptation, ORL, chirurgien, oncologue, autre spécialité...) 

12) Votre enfant a-t-il un médecin généraliste traitant ?  
Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous 

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Oui  

· Non, il n'en a jamais eu  

· Non, il en avait un, mais il n'en a plus (indiquez moi s'il vous plait pour quelle raison en commentaire)  

Faites le commentaire de votre choix ici :  

13)  Quand l'a-t-il vu pour la dernière fois ? Pour quelle raison ?  
Répondre à cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies : 
La réponse était 'oui' à la question '12 [Généraliste]' (Votre enfant a-t-il un médecin généraliste traitant ?) 
Veuillez écrire votre réponse ici : 

14) Combien de fois par an votre enfant voit-il ce médecin généraliste selon vous ?  
Répondre à cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies : 
La réponse était 'oui' à la question '12 [Généraliste]' (Votre enfant a-t-il un médecin généraliste traitant ?) 
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Tous les mois  

· Tous les 3 mois  

· Tous les 6 mois  
· Une fois par an  

· Moins d'une fois par an  
Faites le commentaire de votre choix ici :  
Vous pouvez préciser en commentaire si les options de réponses ne vous paraissent pas adaptées à votre 

situation  
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15) Votre enfant a-t-il un pédiatre traitant ? (En ville, en dehors des spécialistes consultés à l'hôpital)  
Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous 
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Oui  

· Non, il n'en a jamais eu  

· Non, il en avait un, mais il n'en a plus (indiquez moi s'il vous plait pour quelle raison en commentaire)  
Faites le commentaire de votre choix ici :  

16) Quand l'a-t-il vu pour la dernière fois ? Pour quelle raison ?  
Répondre à cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies : 
La réponse était 'oui' à la question '15 [Pédiatre]' (Votre enfant a-t-il un pédiatre traitant ? (En ville, en 

dehors des spécialistes consultés à l'hôpital)) 
Veuillez écrire votre réponse ici : 

17) Combien de fois par an votre enfant voit-il ce pédiatre selon vous ?  
Répondre à cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies : 
La réponse était 'oui' à la question '15 [Pédiatre]' (Votre enfant a-t-il un pédiatre traitant ? (En ville, en 

dehors des spécialistes consultés à l'hôpital)) 
Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous 
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Tous les mois  

· Tous les 3 mois  

· Tous les 6 mois  

· Une fois par an  

· Moins d'une fois par an  
Faites le commentaire de votre choix ici :  
Vous pouvez préciser en commentaire si les options de réponses ne vous paraissent pas adaptées à votre 

situation  

18) S’il y a d’autres enfants dans votre foyer, ont-ils le même médecin généraliste ou le même pédiatre (en 
ville) ?  

Répondre à cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies : 
La réponse était 'oui' à la question '5 [Autres Enfants]' (Avez-vous d’autres enfants ?) 
Choisissez la réponse appropriée pour chaque élément : 

 Oui Non 

Ils ont le même médecin 

généraliste 
  

Ils ont le même pédiatre   

19) Parmi ces médecins (généraliste, pédiatre, autre médecin ...) avez-vous l'impression qu'un médecin est 
référent pour votre enfant ?  

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Aucun  

· Le généraliste  

· Le pédiatre  

· Un autre spécialiste (indiquez lequel en commentaire)  
Faites le commentaire de votre choix ici :  
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20) Parmi ces médecins (généraliste, pédiatre, autre médecin) avez-vous l'impression qu'un médecin 
coordonne les soins de votre enfant ?  

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Le généraliste  

· Le pédiatre  

· Un autre spécialiste (indiquez lequel en commentaire)  

· Aucun  
Faites le commentaire de votre choix ici :  

21) Aviez-vous reçu des recommandations à la sortie de la maternité pour le suivi de votre enfant ?  
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Oui  

· Non  

· Je ne me souviens pas  

22) Quelles étaient ces recommandations ?  
(Nom de médecin ? spécialité (généraliste, pédiatre, PMI ...) ? fréquence du suivi ?)  
Répondre à cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies : 
La réponse était 'oui' à la question '21 [Maternité]' (Aviez-vous reçu des recommandations à la sortie de la 

maternité pour le suivi de votre enfant ?) 
Veuillez écrire votre réponse ici : 

23) Avez-vous reçu des recommandations concernant le suivi de votre enfant après la découverte de son 
handicap ?  

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Oui  

· Non  

· Je ne me souviens pas  

24)  Quelles étaient ces recommandations ?  
(Nom de médecin ? spécialité (généraliste, pédiatre, PMI ...) ? fréquence du suivi ?)  
Répondre à cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies : 
La réponse était 'oui' à la question '23 [Handicap]' (Avez-vous reçu des recommandations concernant le suivi 

de votre enfant après la découverte de son handicap ?) 
Veuillez écrire votre réponse ici : 

25) Auriez-vous souhaité avoir des recommandations concernant le suivi de votre enfant après l'annonce 
du diagnostic/au début de la prise en charge ?  

Répondre à cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies : La réponse était 'non' à la 
question '23 [Handicap]' (Avez-vous reçu des recommandations concernant le suivi de votre enfant après la 
découverte de son handicap ?) 

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Oui  

· Non  
Faites le commentaire de votre choix ici :   
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26) À votre avis, un médecin généraliste ou un pédiatre peut-il être sollicité pour : 
Choisissez la réponse appropriée pour chaque élément : 

 Je pense que oui Je ne pense pas  Je ne sais pas 

Les renouvellements 

d'ordonnance de son 

traitement habituel 

   

Les vaccins    

Le suivi de sa croissance    

Si votre enfant est malade    

Si votre enfant a mal    

Si vous avez besoin d'être 

soutenu par rapport à sa 

situation 

   

Pour les certificats 

d'aptitude/inaptitude au sport 
   

Pour les certificats MDPH    

Pour les demandes d'ALD 

(prise en charge à 100%) 
   

Pour le certificat en vue de 

l'AJPP (Allocation 

journalière de présence 

parentale) 
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27)  Vers qui vous tournez-vous prioritairement pour ?  
Choisissez la réponse appropriée pour chaque élément : 

 Le généraliste  Le pédiatre 

Un autre médecin 

ou un autre 

professionnel 

(spécialiste, urgence, 

psychologue ...) 

Les renouvellements 

d'ordonnance de son 

traitement habituel 

   

Les vaccins    

Le suivi de sa croissance    

Si votre enfant est malade    

Si votre enfant a mal    

Si vous avez besoin d'être 

soutenu par rapport à sa 

situation 

   

Pour les certificats 

d'aptitude/inaptitude au sport 
   

Pour les certificats MDPH    

Pour les demandes d'ALD 

(prise en charge à 100%) 
   

Pour le certificat en vue de 

l'AJPP (Allocation journalière 

de présence parentale) 
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28)  Vous vous tournez prioritairement vers un autre médecin pour certaine de ces missions pouvez-vous 
précisez qui et pourquoi ?  

Ajoutez un commentaire seulement si vous sélectionnez la réponse. 
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire : 

· Les renouvellements d'ordonnance de son traitement habituel 

· Les vaccins 

· Le suivi de sa croissance 

· Si votre enfant est malade 

· Si votre enfant a mal 

· Si vous avez besoin d'être soutenu par rapport à sa situation 

· Pour les certificats d'aptitude/inaptitude au sport 
· Pour les certificats MDPH 

· Pour les demandes d'ALD (prise en charge à 100%) 

· Pour le certificat en vue de l'AJPP (Allocation journalière de présence parentale) 

29) Pour choisir le médecin de proximité de votre enfant (celui que vous consultez en première intention la 
plupart du temps) pouvez-vous classer du plus important au moins important les éléments ci-dessous :  

Vos réponses doivent être différentes, et vous devez les classer dans l’ordre. 
Veuillez sélectionner 7 réponses maximum 
Numérotez chaque case dans l’ordre de vos préférences de 1 à 7 

· Accessibilité du cabinet (ascenseur …)  

· Possibilité de visite à domicile  

· Disponibilité du médecin (délai pour obtenir un rendez-vous, horaires ...)  

· Prix de la consultation  

· Compétence du médecin  

· Conseil et écoute  
· Proximité (temps de trajet, facilité pour se rendre au cabinet)  
Si vous pensez qu'il manque un critère important ou que vous souhaitez commenter vos réponses, vous aurez 
la possibilité de le préciser en toute fin de questionnaire  

30)  Pensez-vous que la coordination est bonne entre les différents médecins qui suivent votre 
enfant ?  

Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous 
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Oui  

· Plutôt oui  

· Indifférent  

· Plutôt non  
· Non  
Faites le commentaire de votre choix ici : 

31)  Êtes-vous satisfait de la prise en charge actuelle de votre enfant (dans son ensemble et non seulement 
à l'IURC) ?  

Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous 
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes : 

· Oui  
· Plutôt oui  

· Indifférent  

· Plutôt non  

· Non  
Faites le commentaire de votre choix ici :  
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32) Souhaitez-vous ajouter quelque chose ?  
Veuillez écrire votre réponse ici : 

Merci beaucoup de votre participation 

Merci d’avoir complété ce questionnaire. 
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Annexe 7 : Éléments qualitatifs issu du questionnaire 

- Votre enfant a-t-il un pédiatre traitant ? (En ville, en dehors des spécialistes consultés 
à l'hôpital)  
 

445 : Elle est suivie par le médecin traitant et plus le pédiatre car les rdv sont plus faciles à obtenir 
844 : Il n’a plus de pédiatre, parce que ça n’a plus d’intérêt avec le suivi par l’IURC, et si besoin le médecin de 
famille 
695 : Elle n’a plus de pédiatre traitant (et n’a jamais eu de généraliste traitant) depuis le départ à la retraite de son 
pédiatre non remplacé, depuis on navigue entre pédiatre et généraliste, celui qui a de la place 
293 : Choix du médecin généraliste également médecin de famille, car elle est acuponctrice-homéopathe. Elle a 
une autre approche et d’autres alternatives mieux adaptées. 
Concernant le médecin référent 
 

- Parmi ces médecins (généraliste, pédiatre, autre médecin ...) avez-vous l'impression 
qu'un médecin est référent pour votre enfant ?  
 

152 :  (pédiatre de l’IURC) Beaucoup plus qualifié et rassurant vu la pathologie de 152 
910 : Médecin référent : Médecin généraliste et le Docteur HIEBEL, qui fut une grande Aide pour 910 tant sur le 
Plan Médical, (mise en place d'une atèle pour 910) , Personnel, Moral, Educatif et Scolaire et qui maintenant est 
remplacé par le Docteur Debriel. 
 

- Parmi ces médecins (généraliste, pédiatre, autre médecin) avez-vous l'impression 
qu'un médecin coordonne les soins de votre enfant ?  
 

Sur le médecin qui coordonne les soins : « c’est un peu moi, à force on devient des spécialistes » 
 

- Aviez-vous reçu des recommandations à la sortie de la maternité pour le suivi de votre 
enfant ? Quelles étaient ces recommandations ?  
 

Quand le handicap avait été découvert à la naissance  
362 : Indication d’un suivi par une chirurgien orthopédique pédiatrique en raison de sa pathologie 
805 : Consultation d’un neuropédiatre et d’un dermatologue 
Quand le handicap n’était pas connu ou pas existant à la naissance 
941 : Indication d’un suivi pédiatrique (grande prématurité) 
445 : Pédiatre / recommandation sur le suivi médical de l’enfant 
340 : Intervention fente palatine  
227 : Suivi par un pédiatre et par l’équipe de neuropédiatrie aux HUS 
556 : Suivi pédiatrique en raison de la grande prématurité 
187 : Conseil de suivi par un généraliste ou un pédiatre pour le suivi de l’alimentation 
293 : Conseils divers sur les soins à apporter, l’allaitement (ne mentionne pas de conseil sur le choix d’un 
médecin de proximité) 
910 : Enfant de petit poids, mais j'en avais l'habitude car les deux premiers enfants avaient également un poids 
plume à terme!!! 2,450 kgrs et 2.000 kgrs, lui pesait 1,700kgrs et en sortant de l'hôpital après 10 jours de plus,, 
1,900kgrs!!!! 
964 : Recommandation générale sur le suivi de l’enfant 
 

- Avez-vous reçu des recommandations concernant le suivi de votre enfant après la 
découverte de son handicap ? Quelles étaient ces recommandations ? Auriez-vous 
souhaité avoir des recommandations concernant le suivi de votre enfant après 
l'annonce du diagnostic/au début de la prise en charge ?  

 
387 : Un rendez vous à venir à l’hopital, puis de débuter un suivi en kinésithérapie 
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362 : La mise en place d’orthèse de jour et de nuit, un traitement médicamenteux, la prise en charge en 
kinésithérapie 
599 : recours massif à la kinésithérapie et suivi de ses capacités motrices et sensorielles en général 
445 D : Mise en relation immédiate avec dr Pauly et dr hiebel. On nous a dirigé vers le CRFC (Dr Hiebel) 
152 : Rediriger de haute pierre vers Clemenceau par le biais du dr Zitvogel. Pendant 10 mois à peu près 
889 : La surveiller voir si son état s'améliorait ou non 
548 : Qu’elle fasse du sport 
340 : École ULIS, Clémenceau, CAMPS 
486 : Nous vous souhaitons beaucoup de courage, ne lâchez rien restez soudé. 
224 : Dr Hibel est venu à notre rencontre à l’hôpital après l’intervention de 224  
227 : Nécessité d’orthopédie et d’ergothérapie 
861 : Kinésithérapie, participation à des essais cliniques, recherche génétique 
833 :  (enfant grand prématuré, handicap évoqué des la naissance) Recommandation d’un suivi par le service de 
pédiatrie dédié au prématuré à Hautepierre 
844 : Diagnostic du handicap à la naissance Recommandation de suivi par le CAMPS à la sortie de la maternité 
830 : J’ai vécu une longue errance avant le diagnostic  
187 : Stimuler notre enfant par toute activité et jeux qui va lui faire travailler ses membres sans s'en rendre 
compte 
362 : Centre de réadaptation, faire des séances de kinésithérapeute deux fois par semaine au minimum 
293 : Uniquement de la rééducation chez une kinésithérapeute et des contrôles à la clinique Clemenceau. Mais 
aucun conseils ou suivi pour la partie psychologique. 
964 : Recommandation de se rapprocher de l’AFM théléton. Sur le choix du spécialiste plutôt que le médecin de 
proximité pour un épisode de soins donné 
 

- À votre avis, un médecin généraliste ou un pédiatre peut-il être sollicité pour : 
Vers qui vous tournez-vous prioritairement pour ? Vous vous tournez prioritairement vers un 
autre médecin pour certaine de ces missions pouvez-vous précisez qui et pourquoi ?  
 
387 : [neuropédiatre pour le certificat MDPH] : J’imagine que le document à plus de poids s’il vient de la 
neurologue 
445 : Le spécialiste connaît mieux les difficultés liées au handicap de l'enfant 
523 : Connaissance de sa situation médicale 
713 :[Suivi par un pédiatre et un généraliste, qu’il voit moins d’une fois par an, il est suivi pour un problème de 
douleur persistante. ] [choix du spécialiste pour les renouvellements d’ordonnance, la gestion de la douleur, le 
soutient, et les certificats d’aptitude ou non au sport] : Je me tourne vers le spécialiste qui le suit pour son 
problème spécifique. [choix du pédiatre pour les vaccins et le suivi de la croissance] :Habitude de faire chez le 
pédiatre 
227 : [Choix du médecin de MPR plutôt que le médecin de proximité pour la rédaction du certificat MDPH ]  
Dr DEBRIEL par ce qu’elle est directement liée à son suivi particulier 
861 : [Choix du neuropédiatre plutôt que le médecin de proximité pour le soutien] :Le pédiatre n'est parfois pas 
apte à répondre aux questions plus poussées sur la maladie.  Il préfère parfois lui-même nous orienter vers le 
neuro pédiatre. 
833 : [Choix du MPR pour les renouvellements d’ordonnance et les vaccins:]  Je m’adresse au secrétariat de 
l’IURC parce que je sais que je ne vais pas rencontrer de barrières  pour obtenir le renouvellement et que mo, 
enfant n’aura pas besoin d’attendre dans une salle d’attente, pour les vaccins je demande à l’hôpital de jour si 
quelqu’un peut lui faire quand lors de ses jours de présence pour la même raison.  
[Choix du kiné pour suivre sa croissance et son développement, et pour le soutien] : elle nous suit depuis 
longtemps et nous connait bien. 
696 : [Choix du MPR pour le soutien et la rédaction du certifcat MPDH] car jugé plus compétent 
497 : [Choix du spécialiste de la pathologie de l’enfant pour le soutient, les certificat MDPH et de demande 
d’ALD ainsi que de demande d’AJPP] 
187 : [Choix du MPR pour le soutien et pour la rédaction du certificat MDPH] : Le médecin coordinateur, 
docteur Debriel car suit de près l'évolution du handicap mais aussi centralise les informations des autres 
professionnels 
910 : [Choix de l’IURC pour le soutien] le médecin généraliste est « trop débordé » pour apporter du soutien par 
rapport à sa situation 
964 : [Choix d’un autre spécialiste sans précision pour les renouvellements d’ordonnance] car prescription 
demandé et obtenue par mail pour 6 mois par routine et facilité. [Choix de l’HDJ des HUS pour le suivi de la 
croissance] en même temps que l’administration d’un traitement spécifique, 
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[Choix du neuropédiatre ou le MPR pour l’ALD] je ne sais pas  si le médecin généraliste peut le faire.  
170 : Choix du MPR pour les renouvellements de kiné et de matériel initialement prescrit à Clémenceau, de 
même pour le dossier de MDPH qui est enregistré à l’IURC et en cas de douleurs car elles peuvent être liée à 
l’appareillage. A l’inverse cette maman dit s’adresser au médecin généraliste en cas de maladie aiguë (rhume, 
gastro …) qui font partie de sa mission.  
 

- Pour choisir le médecin de proximité de votre enfant (celui que vous consultez en 
première intention la plupart du temps) pouvez-vous classer du plus important au 
moins important les éléments ci-dessous : Pensez-vous que la coordination est bonne 
entre les différents médecins qui suivent votre enfant ?  
 

833 : le médecin qui coordonne les soins : « c’est moi » 
556 : Tout s'est bien passé, les comptes-rendus arrivaient en temps et en heure, si les comptes- rendus n'arrivaient 
pas, je les avais reçus et je pouvais les transmettre 
830 : Jusqu'à l'année dernière, pas de reprise des soins cette année. On m’a dit qu’on me rappellerait. Plus de MT 
pour le moment. [La maman a finalement été contacté dans la semaine et la prise en charge à repris comme 
prévu]. 
481 : Toutes les synthèses familles sont adressées au médecin traitant, et je les reçois toute 
230 : la puéricultrice du foyer fait le lien 
187 : (Trouve que la coordination n’est pas bonne entre les différents professionnels) Pas toujours, il faut que 
cela soit nous parents qui transmettent parfois les infos entre professionnels. Certains par manque de temps, 
n’adresse pas de bilan, ni aux parents ni aux autres professionnels. 
362 : Nous sommes également suivis par des médecins à Paris. Très rares sont les fois où les médecins à 
Strasbourg et Paris se sont concertés sur son cas, ils sont rarement sur le même avis. 
964 : Je coordonne les soins de mon enfant mais je ne prends aucune décision importante sans avis médical. 
 

- Êtes-vous satisfait de la prise en charge actuelle de votre enfant (dans son ensemble et 
non seulement à l'IURC) ?  
 

599 : certains problèmes récurrents ne trouvent pas de solution fiable 
523 : la prise en charge a été longue à mettre en place ! 
445 : Nous avons beaucoup de chance d'être en France et à notre époque 
833 : Satisfaite jusque-là mais inquiète des décisions qui seront prises concernant l’orientation 
481 : Oui, vous pouvez marquer +++ 
187 : Que tous les professionnels puissent envoyer régulièrement leurs bilans au pédiatre et généraliste ainsi 
qu'au medecin coordinateur de rééducation car sinon ils n'auront pas tous les éléments pour trouver les bonnes 
solutions à une meilleure prise en charge de l'enfant. 
170 : Dans notre cas, le tout début a été difficile car on ne savait pas à qui s'adresser pour que 170 soit prise en 
charge. A 5 mois, c'est la pédiatre qui a diagnostiqué l'IMC, mais elle ne nous a prescrit que des séances de kiné. 
C'est amie nous a parlé plus tard du CAMNS. Nous sommes allés à Strasbourg puis Haguenau (problème de 
circonscription et de place), et c'est seulement à ce moment-là que nous avons rencontré le Dr Hiebel, qui a pris 
en charge 170 à Clémenceau. Depuis ce moment-là, elle a été bien suivie et c'est maintenant vers le Dr Debriel 
que nous allons si nous avons des questions, doutes, etc…  
Tout n'est pas parfait mais nous nous estimons heureux et reconnaissants de tous les soins et aides dont elle a 
bénéficié jusqu'à présent. 
 

- Souhaitez-vous ajouter quelque chose ?  
 
951 : Mon fils revit depuis qu’il est suivie au Clemenceau il a évolue et mûri je peux compter sur l’équipe ce qui 
m’aide et me rassure énormément je remercie toute l’équipe 
152 : Merci à toutes les équipes médicales qui se sont succéder et qui continuent auprès de 152. 
Bravo pour leur engagement et leur humanisme 
267 : Je n’aurais pas pu mieux tomber qu' à Clemenceau, sans eux, je pense qu'à l'heure actuelle, elle ne serait 
pas si pleine de vie et redevenu si autonome. Je tire mon chapeau à tous les professionnels qui l,' ont suivis et 
leur serait à jamais reconnaissante. 
548 : Je suis très satisfaite de l'équipe du service de l'hôpital de jour du Clemenceau accueillante, sincère et 
toujours à mon écoute et surtout essaye  d'aide à nos problèmes. 
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300 : Je profite de cette occasion pour dire merci et merci à tous les médecin et structures qui interviennent pour 
la prise en charge médicale de mon enfant. Le voir dans ce stade est vraiment une chose que je n’ai jamais rêvé.  
Merci et merci 
695 : il est très dommage qu'en effet aucun médecin ne coordonne les soins 
généraliste et pédiatre sont en général persuadés que 695qu’elle voit tellement de médecins qu'elle n'a pas besoin 
d'un généraliste pour la bobologie ou le suivi classique 
481 :  On devient spécialisé dans la prise en charge de son enfant à force. 
523 : la prise en charge a été longue à mettre en place ! 
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Annexe 8 : Déclaration sur l’honneur concernant le plagiat. 
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Résumé  

Introduction : Le suivi des enfants en situation de handicap par un médecin de proximité 
(médecin généraliste ou pédiatre) est largement recommandé. Les enfants suivis à l’Institut 
Universitaire de Réadaptation Clemenceau (IURC) ont-ils un médecin de proximité identifié 
comme tel, notamment généraliste ? Et si oui, quelle place a-t-il dans le parcours de soins de 
l’enfant ? 

Matériels et méthodes : Nous avons réalisé une étude observationnelle comportant 
deux volets : une première partie rétrospective à partir des dossiers des enfants appartenant à 
la file active de l’Hôpital De Jour du SSR pédiatrique en février 2019, une deuxième partie 
comportant un questionnaire à destination des parents des enfants inclus dans l’étude. 

Résultats : Quatre-vingt-seize enfants ont été inclus dans le premier volet de l’étude. Parmi 
eux près d’un sur dix ne bénéficiait pas d’un suivi par un médecin de proximité, 80 % 
bénéficiaient d’un suivi par un médecin généraliste (dont 69 % par un généraliste seul, 18 % 
un suivi conjoint généraliste et pédiatre), 13 % étaient suivis uniquement par un pédiatre. Le 
suivi de proximité semble influencé par l’âge de l’enfant, son taux d’incapacité et par le type 
de déficience qu’il présente, et le diagnostic dès la période néonatale ou non. Le deuxième 
volet a inclus 89 familles dont 48 ont répondu au questionnaire. Il a confirmé ces éléments, 
et montré que les parents considéraient que la coordination des soins était le plus souvent 
assurée par un autre spécialiste que le médecin de proximité, qui n’était désigné que dans 15 
% des cas. Ils pensaient qu’aucun médecin ne l’assurait dans 17 % des cas. Interrogés sur la 
gestion des épisodes de soins courants, ils ne savaient pas toujours pouvoir se tourner vers le 
médecin de proximité et ne se tournaient pas toujours prioritairement vers lui. 

Discussion et conclusion : Le suivi des enfants en situation de handicap apparait contrasté : 
1 sur dix n’a pas de médecin de proximité et lorsqu’il existe, la place laissée à ce praticien 
est hétérogène. Bien que les parents se déclarent satisfaits du suivi global, la place des 
médecins de proximité nécessiterait d’être renforcée et des outils sont à mettre en place pour 
faciliter la coordination des soins, et l’adhésion des parents à ce suivi.  
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Mots-clés : médecin généraliste, médecine physique et réadaptation, pédiatre, proximité, 
parcours de soins, handicap, enfant, coordination 

 

Président : Professeur Nicolas MEYER 
Assesseurs :  
Docteure Juliette CHAMBE  
Docteure Emmanuelle DEBRIEL 
Docteure Isabelle TALON 

 

Adresse de l’auteure : 48 rue du village, 68140 Soultzeren 

 


