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et désigner en son sein un référent pour l’insertion 
professionnelle ;
 – assurer le suivi de la mise en œuvre des décisions 

prises et organiser des actions de coordination avec 
les dispositifs sanitaires et médico-sociauxp

La loi précise en outre que, dans le cadre d’un sys-
tème d’information organisé par décret pris après 
avis de la Commission nationale de l’informatique 
et des libertés (Cnil), les MDPH transmettent à la 
Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie 
(CNSA) les données :
 – relatives à leur activité, notamment en matière 

d’évaluation des besoins, d’instruction des demandes, 
de décisions prises par la CDAPH et de mise en 
œuvre de ces décisions ;
 – relatives à l’activité des équipes pluridisciplinaires 

et des commissions des droits et de l’autonomie 
notamment en ce qui concerne les orientations vers 
les établissements et services médico-sociaux ;

 – relatives aux caractéristiques des personnes 
concernées (âge, sexe, situation familiale, défi-
ciences, limitations d’activité) ;
 – relatives aux besoins de compensation identifiés 

et aux réponses préconiséesp

Les MDPH se situent donc au cœur de la question 
du pilotage des politiques en direction des per-

sonnes handicapées, tant au niveau local qu’au 
niveau nationalp Ainsi, le système d’information des 
MDPH permet le suivi des personnes notamment 
lors du renouvellement des prestations, du suivi de 
mise en œuvre des décisions prises par la CDAPH, 
mais également lors d’un changement de situation 
de la personne nécessitant l’élaboration d’une nou-
velle évaluation amenant la création d’un nouveau 
plan personnalisé de compensationp
La remontée des données des MDPH vers la CNSA 
s’effectue tous les mois et se base sur trois principes 
fondamentaux :
 – les données échangées sont des données indivi-

duelles ;
 – ces données sont rendues anonymes ;
 – l’identifiant permettant d’effectuer un potentiel 

chaînage est rendu anonyme doublement : une fois 
au sein du système d’information émetteur et une 
fois au sein du système d’information récepteurp

La méthode pour élaborer un système d’informa-
tions partagées entre les différents acteurs concer-
nés comporte quatre étapes :
 – définition commune des entités échangées, 

 établissement d’un vocabulaire commun ;
 – définition des attributs échangés, définition 

 commune et nomenclature à expliciter ;

La loi du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et 
des chances, la participation et la citoyenneté des 
personnes handicapées a réformé l’ensemble des 
dispositifs de compensation du handicap et d’acces-
sibilitép Localement, la Maison départementale des 
personnes handicapées (MDPH), pierre angulaire du 
nouveau dispositif remplaçant les Cotorep et les 
Commissions départementales de l’éducation spé-
ciale (CDES), joue un rôle primordial dans l’accueil 
et l’accompagnement des personnes en situation de 
handicapp

Ce nouveau dispositif a pour mission de :
 – informer et accompagner les personnes handica-

pées et leurs familles dès l’annonce du handicap et 
tout au long de son évolution ;

 – mettre en place et organiser l’équipe pluridisci-
plinaire qui évalue les besoins de la personne sur la 
base du projet de vie et propose un plan person-
nalisé de compensation du handicap ;
 – assurer l’organisation de la Commission des 

droits et de l’autonomie des personnes handicapées 
(CDAPH) et le suivi de la mise en œuvre de ses 
décisions, ainsi que la gestion du fonds départemen-
tal de compensation du handicap ;
 – recevoir toutes les demandes de droits ou pres-

tations qui relèvent de la compétence de la CDAPH, 

http://www.sante.gouv.fr/drees/seriestat/pdf/seriestat71.pdf
http://www.sante.gouv.fr/drees/etude-resultat/er-pdf/er288.pdf
http://www.sante.gouv.fr/drees/etude-resultat/er-pdf/er669.pdf
mailto:aurelien.taconnet@cnsa.fr
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Résumé / Abstract

Les déficiences motrices, sensorielles et intellectuelles font l’objet d’un 
enregistrement systématique par les deux registres français de handicap de 
l’enfant afin de surveiller l’évolution de leur prévalence au cours du temps.
Les prévalences au cours de la huitième année de vie de ces déficiences 
sévères pour les enfants nés entre 1987 et 1998 étaient de 6,6 pour 1 000 
enfants résidant en Isère et de 6,2 pour 1 000 en Haute-Garonne. Les défi-
ciences intellectuelles sévères étaient les plus représentées, avec des pré-
valences de 3,1 et 3,2 pour 1 000, respectivement en Isère et en Haute-
Garonne. La prévalence des déficiences motrices était de 3 pour 1 000, et 
celle des déficiences sensorielles sévères de 1,4 pour 1 000 dans ces deux 
départements. Aucune évolution significative des prévalences n’était mise 
en évidence sur la période considérée, à l’exception des déficiences intel-
lectuelles sévères en augmentation en Isère. Cette évolution doit néan-
moins être confirmée par la poursuite de l’analyse de l’enregistrement sur 
des années plus récentes. Une proportion importante d’enfants atteints de 
paralysies cérébrales souffrait également de déficiences intellectuelles 
sévères ou d’épilepsie, proportion en diminution en Haute-Garonne.
Ces résultats montrent une stabilité de la fréquence des principales défi-
ciences chez l’enfant. L’importance des déficiences intellectuelles isolées 
ou associées à d’autres déficiences doit inciter à renforcer les mesures de 
prise en charge de ces enfants.

Prevalence of severe childhood disabilities in France 
and trends over time

Motor, sensory and intellectual disabilities are recorded on a regular basis in 
two French childhood disabilities registers with the aim of monitoring trends 
over time.
The overall prevalence rates of these severe disabilities in children aged 
8 years and born between 1987 and 1998 were 6.6 per 1,000 children living 
in Isère area, and 6.2 per 1,000 for those living in Haute-Garonne region. 
Severe intellectual deficiencies were the most often recorded cases with a 
prevalence rate of 3.1 and 3.2 per 1,000 in Isère and Haute-Garonne respec-
tively. The prevalence rate of motor deficiencies was 3 per 1,000, while severe 
sensory impairments rate was 1.4 per 1,000 in both registers. All prevalence 
rates remained stable over the time period, with the exception of severe intel-
lectual impairments, which increased significantly in Isere District. This 
trend has to be confirmed by including more recent years. A high proportion 
of children with cerebral palsy having other associated conditions, like 
severe mental retardation or epilepsy was observed. This proportion has 
slightly but significantly decreased over time in Haute-Garonne District.
These results show stable rates of main severe childhood disabilities. The 
high number of children with severe intellectual impairments, isolated or 
associated with other conditions, must encourage reinforcing optimal sup-
port to these children.

Mots clés / Key words
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 – définition d’un format d’échange : favoriser l’in-
teropérabilité du format afin que le flux de données 
soit mutualisable avec des échanges complémen-
taires ;
 – mise en œuvre de cet échange, en prenant en 

compte les impératifs de sécurité, la diversité des 
systèmes d’information utilisés dans les MDPH, avec 
la problématique de transcodification, le contrôle de 
la qualité des données et leur mise à disposition 
pour les utilisateursp
Au final, la mise en place de ce dispositif devrait 
permettre un pilotage partagé, mettant fin à des 
enquêtes administratives nombreuses, et permet-
tant une vision plus globale de la situation des 
personnes handicapées en France et de leurs 
besoinsp Les données recueillies n’étant pas pure-
ment administratives, elles permettront de mettre 
en relation les caractéristiques des situations de 

handicap avec les besoins observés, les réponses 
préconisées et celles réellement mises en œuvrep
Les perspectives ainsi ouvertes pour des travaux 
ultérieurs sont nombreuses, offrant notamment 
aux chercheurs une base pour des travaux plus 
ciblés et qualitatifs, comme des travaux sur les 
trajectoiresp L’identifiant de la personne étant 
unique, son identifiant anonymisé sera également 
stable et pérenne dans le temps et donc permettra 
un suivi des évolutions de la personne et de son 
parcoursp
Sous la condition de mise en place d’un vocabulaire 
commun et d’une architecture robuste, appuyés sur 
les pratiques quotidiennes des MDPH, les bénéfices 
sont rapides et permettent d’entrevoir une évoluti-
vité à moindre coûtp
Le système d’information partagé pour l’autono-
mie des personnes handicapées se met en place 

progressivement : une première étape a permis de 
construire le socle technique indispensable à la 
bonne poursuite du projetp Commencée depuis 
juillet 2009 et se terminant à la fin de l’année 
2010, elle se matérialise notamment par l’anony-
misation des données et par l’appropriation de 
l’outil par les utilisateursp Une seconde étape 
démarrée à la fin de l’année 2009 permettra d’en-
trevoir les évolutions souhaitées aux niveaux local 
et national du système et se concrétisera d’ici le 
début de l’année 2011p
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Introduction

Les deux registres français de handicap de l’en-
fant ont pour mission de décrire les caractéris-
tiques des déficiences sévères de l’enfant et de 

surveiller l’évolution dans le temps de leur pré-
valencep Une part importante de ces déficiences 
peut être mise en relation avec la survenue d’évé-
nements pathologiques au cours de la grossesse 
ou en période néonatalep Le suivi de tels indica-

teurs comme marqueurs, à moyen ou long terme, 
de l’évolution des prises en charge proposées en 
période périnatale revêt donc une importance 
particulièrep Par ailleurs, l’évolution des pratiques 
vers des prises en charge pédiatriques et psychia-
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