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NOTE D’INSTRUCTIONS AUX AUTEURS 

Le rapport final vise à présenter les résultats de recherche soutenue au titre d’un appel à 
projets de l’IReSP. Complété par l’annexe budgétaire finale, ce dossier permet de rendre 
compte de l’ensemble du travail mené par les personnes impliquées dans ce projet. 

Il est demandé au coordonnateur scientifique du projet, en incluant les éléments des 
éventuelles équipes partenaires, d'établir un rapport sur le modèle décrit ci-après et de le 
communiquer à l’IReSP à la date indiquée par la convention. 

 

 Pour les réseaux et communautés mixtes de recherche, un modèle de rapport final 
est en cours de construction. Dans l’attente de sa mise en ligne, vous êtes invités à 
utiliser ce modèle, en l’adaptant selon les spécificités de ces modalités. 

1. Le contenu du rapport  

Le dossier de rapport final de recherche comprend deux parties : une partie scientifique et 
une partie sur la valorisation.  

1.1. Une partie scientifique  

Cette partie permettra d’apprécier le travail scientifique réalisé par les équipes durant toute 
la durée de la recherche et de prendre connaissance de ses résultats. Elle pourra faire l’objet 
d’une relecture par un expert extérieur (qui devra signer un engagement de confidentialité).  

Elle se décline en trois sous-sections distinctes qui visent des objectifs et des lecteurs 
différents et qui ont vocation à être consultées indépendamment les unes des autres : un 
résumé en français et en anglais, une synthèse longue en français et le rapport scientifique 
complet (uniquement pour les projets financés dans le cadre du programme Autonomie 
soutenu par la Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie, CNSA, et rédigé en 
français). 
 
 

▪ Un résumé en français et en anglais 

Dans ce résumé, vous communiquerez les principaux éléments de la recherche. Il doit être 
formulé de manière simple et claire, de sorte à être compréhensible par un public initié 
mais non spécialiste du sujet.  

Le résumé sera publié en l’état sur le site de l’IReSP et sur tout autre support de diffusion 
de l’IReSP et du ou des financeur(s) afin de donner de la visibilité au projet et ses résultats.  

Il doit présenter : 
- le contexte et les objectifs du projet ; 
- la méthodologie utilisée (très brièvement) ; 
- les principaux résultats obtenus ; 
- les apports ou impacts potentiels de ces résultats. 

Deux versions doivent être rédigées, l’une en français et l’autre anglais.  

Le format de chaque résumé est de 1 page en format A4. 
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▪ Une synthèse longue en français 

Cette synthèse permet de rendre compte des résultats de projet au(x) financeur(s) et autres 
membres du GIS-IReSP. Un effort particulier est attendu concernant la rédaction de ce 
document car c’est celui qui sera mobilisé de manière privilégiée au sein des institutions 
publiques afin d’éclairer leurs décisions. Il doit présenter la méthodologie employée et les 
résultats obtenus afin de mettre en évidence leurs apports pour la communauté de la 
recherche et/ou pour la décision publique.  

La synthèse pourra être publiée sur le site de l’IReSP et/ou sur les sites internet des 
financeurs et sur tout autre support de diffusion de l’IReSP et du.es financeur.s.   

Cette synthèse longue doit comporter entre 10 et 15 pages.  

Elle présente : 

- les messages clés du projet dans un encart (ses résultats principaux, l’originalité du 
projet, ou encore ses apports pour la santé publique et/ou les politiques de 
l’autonomie) ; 

- le contexte et les objectifs du projet ; 
- la méthodologie utilisée (deux pages maximum) ;  
- les principaux résultats obtenus ; 
- les apports potentiels de ces résultats pour la communauté de recherche ; 
- la manière dont ces résultats peuvent éventuellement alimenter les réflexions et 

actions de décideurs, acteurs nationaux ou locaux, ainsi que des professionnels des 
secteurs sanitaire, médico-social, social ou autres acteur, le cas échéant ; 

- Dans le cadre d’une recherche interventionnelle : les conditions de transférabilité 

ou de mise à l’échelle et les points de vigilance (  si applicable) ; 
- les perspectives de recherches ; 
- les 15 principales références bibliographiques citées en mettant en évidence, en 

caractères gras, les publications issues du projet (les autres publications issues du 
projet feront l’objet d’un recensement exhaustif dans la partie « Valorisation des 
résultats de la recherche »). 

Si besoin, il est possible de réorganiser ce plan. 

 Pour les projets d’amorçage, projets pilote, contrats de définition et pour la mise en 
place de projets européens, préciser : 1. les conditions de faisabilité du projet de 
recherche que vous envisagez de mener à partir de ce premier travail et 2. les 
principaux points sur lesquels il convient d'être vigilant concernant l'étude à venir, la 
méthodologie, les partenariats, les coûts ou encore le calendrier.  

 

▪ Rapport scientifique complet en français 

 

La rédaction du rapport scientifique complet n’est requise que pour les projets 
financés par la CNSA (hors projets d’amorçage, contrat de définition, communautés 
mixtes des recherches et les soutiens accordés pour la mise en place de projets 
européens). 



 

5 
 

 

 
 

Le rapport scientifique complet doit permettre de présenter de manière approfondie la 
démarche scientifique du projet et ses résultats. Il pourra lui aussi faire l’objet d’une 
relecture par un expert extérieur (qui devra là-encore signer un engagement de 
confidentialité). 

Ce document sera mis en ligne sur le site institutionnel de la CNSA. Il pourra aussi être 
consulté par tout membre du GIS-IReSP.  

Ces rapports permettent à la CNSA de prendre connaissance du projet et de ses résultats de 
manière approfondie, ce qui est indispensable pour qu’elle appuie et oriente ses actions sur 
ces connaissances. Ces rapports sont, par ailleurs, régulièrement mobilisés par la CNSA, en 
réponse à des sollicitations provenant d’autres institutions (ex : Inspection Générale des 
Affaires Sociales, Cour des comptes, …).   

Le rapport scientifique complet doit présenter : 
- le contexte et les objectifs de la recherche (si pertinent, les modifications des 

objectifs par rapport au projet initial) ; 
- les méthodologies utilisées ; 
- les résultats détaillés ; 
- la bibliographie ; 
- les annexes. 

La longueur du rapport scientifique complet est à adapter selon l’envergure et la complexité 
du projet et doit satisfaire aux exigences attendues pour un rapport scientifique final de 
recherche. Des publications scientifiques issues du projet peuvent constituer des parties 
du rapport si elles s’y prêtent. Elles doivent être intégrées en totalité dans le rapport. Si 
elles sont en anglais, au moins le résumé traduit en français doit être intégré dans le 
rapport et l’article mis en annexe.  

Les supports visuels (graphiques, tableaux etc.) permettant une meilleure compréhension 
du sujet sont appréciés.  

Les livrables (brochures de présentation, capsules vidéo, thèses ou mémoires, articles 
soumis à des revues, articles publiés ou en cours de soumission, diaporamas en support 
d’une présentation orale, posters, etc…) réalisés au cours du projet doivent être transmis à 
l’IReSP à titre d’annexe(s).  

Toute information confidentielle présentée dans ce rapport scientifique final et qui ne peut 
pas faire l’objet d’une divulgation aux destinataires mentionnés ou qui est sous embargo, 
doit être portée à la connaissance de l’IReSP. 

Une date de fin d’embargo doit être communiquée pour une mise en ligne du rapport 
scientifique final sur le site de la CNSA. 

1.2. Une partie sur la valorisation du travail et des résultats de la recherche 

Cette section est destinée à répertorier l’ensemble des productions issues du projet, 
destinées à un public relevant du milieu académique ou non.  
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Elle sera transmise au(x) financeur(s)et pourra être consultée par tout membre du GIS-IReSP. 
Les liens renseignés pourront être relayés sur le site internet de l’IReSP.  

 
 

2. La forme, le format et l’accessibilité du rapport 
 

Sur la forme, il est demandé : 
- que le document soit rédigé en police Calibri 12 et interligne simple ; 
- que les graphiques, tableaux, photographies etc. soient légendés ; 
- que les sauts de pages intégrés dans ce document entre chaque section soit 

conservés afin de permettre une lecture facilitée du document et la consultation des 
différentes sections indépendamment les unes des autres ;  

- de conserver les mises en forme proposées dans un soucis d’harmonisation des 
visuels. 

Le rapport final de recherche devra être transmis en format Word à cette adresse  
suiviprojets.iresp@inserm.fr 
 

Sur l’accessibilité du contenu du rapport final de recherche aux personnes en situation de 
handicap. 

La mise en forme du rapport final accessible pour le public en situation de handicap est 
requise. Afin de rendre les contenus compréhensibles et utilisables par toutes personnes en 
situation de handicap, les rédacteurs sont invités à consulter les recommandations 
nationales sur l’accessibilité numérique. Les rédacteurs peuvent consulter, entre autres 
documentations, le « Kit d’accessibilité PDF, livret pédagogique »1 développé par le 
programme de recherche Fractures. Ci-dessous sont listés quelques conseils.  

o Le texte ne devra pas être « justifié » (mais aligné à gauche) 

o Conserver les accents sur les majuscules (ex : À, É, etc.) 

o Expliciter les abréviations et acronymes  

o Déclarer tout changement de langue  

o Insérer une description des images, graphiques utilisés dans le rapport 

o Détailler les données des graphiques 

o Utiliser des couleurs de texte contrastées 

o Utiliser les niveaux de titres automatiques et générer, si besoin, une table des 
matières automatique 

  

 
1 https://www.fracturesnumeriques.fr/kit-accessibilite-pdf/livrets/livret_googledocs.pdf 

mailto:suiviprojets.iresp@inserm.fr
https://www.fracturesnumeriques.fr/kit-accessibilite-pdf/livrets/livret_googledocs.pdf
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I. PARTIE SCIENTIFIQUE
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Résumé 

Emploi, Parcours de soins et Autonomie des JEUnes 
adultes avec Paralysie cérébrale: données européennes 
Catherine ARNAUD, Nicolas VIDART D’EGURBIDE BAGAZGOÏTIA 
 
CONTEXTE 

Les rôles sociaux des jeunes adultes avec paralysie cérébrale (PC) sont façonnés par une 
multiplicité de facteurs individuels, familiaux, environnementaux, et les expériences 
antérieures. Les questions de l’accès aux soins et de la satisfaction vis-à-vis des soins 
apparaissent cruciales à explorer tant elles sont associées au maintien d’une santé et d’une 
autonomie les plus optimales possible. L’emploi et la vie en communauté indépendante et 
autonome peuvent constituer des indicateurs d’une intégration effective dans la société.  
 
OBJECTIFS 

Chez les jeunes adultes avec PC : 1/ Documenter le statut vis-à-vis de l’emploi et, de manière 
plus globale, les différences de fréquence de participation avec la population générale ; 2/ 
Etudier les besoins de santé, l’accès aux soins et la satisfaction vis-à-vis des soins et leurs 
déterminants ; 3/ Evaluer le rôle médiateur de l'inadéquation de l'environnement dans la 
relation entre limitations fonctionnelles et restrictions de participation. 
 
MÉTHODOLOGIE 

Au total, 357 jeunes adultes (22-27 ans) avec PC, inclus dans SPARCLE3 (étude européenne 
observationnelle, portant sur l'impact de l'environnement sur la participation et la qualité de 
vie) ont rempli, seuls, avec aide ou par procuration, une série de questionnaires validés.   
 
PRINCIPAUX RÉSULTATS 

Notre étude a confirmé une participation significativement plus faible des jeunes adultes 
avec PC comparés à leurs pairs, avec des différences marquées pour les Relations intimes et 
l'Indépendance, modulées par la sévérité des déficiences. La focale sur l’emploi (35% étaient 
en emploi) a montré un bon niveau de satisfaction (rémunération, tâches adaptées aux 
capacités) et souligné l’importance d’une intégration antérieure dans une école ordinaire. La 
proportion de jeunes avec au moins un besoin de santé non satisfait variait de 21% à 49% en 
fonction du type de soins requis, sans impact sur la satisfaction pour les soins reçus mais 
modulée par le soutien des proches et des professionnels. La proportion de ceux déclarant 
un besoin environnemental non satisfait variait quant à elle de 1 à 53%. Alors que les 
besoins en produits et technologies pour la mobilité et le soutien des proches étaient 
fréquemment rapportés comme satisfaits, les besoins d’accessibilité de l’espace public, 
d'accès aux technologies de communication et aux informations étaient majoritairement 
non satisfaits. L’inadéquation de l’environnement dans les Services, systèmes and politiques 
renforçaient l’effet négatif des limitations fonctionnelles sur la participation. 
 
APPORTS OU IMPACTS POTENTIELS 

Cette étude apporte un nouvel éclairage sur les leviers d’action pour améliorer l’insertion 
sociale des jeunes adultes avec PC. Elle encourage la mise en œuvre de politiques d'inclusion 
dès le plus jeune âge, et souligne l'importance de l'environnement social et du soutien.  
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Abstract 

Employment, care pathways and autonomy for young 
adults with cerebral palsy: a European study 
Catherine ARNAUD, Nicolas VIDART D’EGURBIDE BAGAZGOÏTIA 
 
CONTEXT 

The social roles of young adults with cerebral palsy (CP) are shaped by a multiplicity of 
individual, family and environmental factors, as well as previous experiences. The issues of 
access to care and satisfaction with care appear to be crucial to explore, as they are 
associated with maintaining the best possible health and autonomy. Employment and 
independent, autonomous community living can be indicators of effective integration into 
society. 
 
OBJECTIVES 

Among young adults with CP, the aims were: 1/ To document employment status and, more 
generally, differences in frequency of participation with the general population; 2/ To study 
health needs, access to care and satisfaction with care and their determinants; 3/ To assess 
the mediating role of inadequacy of the environment in the relationship between functional 
limitations and participation restrictions. 
 
METHODS 

A total of 357 young adults (aged 22-27) with CP included in SPARCLE3 (a European 
observational study examining the impact of the environment on participation and quality of 
life) completed a series of validated questionnaires (self-, assisted self- or proxy reports). 
 
MAIN RESULTS 

Our study confirmed a significant lower participation in young adults with CP compared with 
their peers, with marked differences for Intimate Relationships and Independence, 
modulated by the severity of the impairments. The focus on employment (35% were in 
work) showed a good level of satisfaction (pay, tasks adapted to abilities) and highlighted 
the importance of prior integration into a mainstream school. The proportion of young 
people with at least one unmet health need varied from 21% to 49% depending on the type 
of care required, with no impact on satisfaction with the care received but modulated by 
support from family and professionals. The proportion of those declaring an unmet 
environmental need varied from 1% to 53%. While the need for products and technologies 
for mobility and support from relatives was frequently reported as satisfied, the need for 
accessibility of public spaces and access to communication technologies and information was 
mostly unsatisfied. The inadequacy of the environment in terms of services, systems and 
policies reinforced the negative effect of functional limitations on participation. 
 
OUTCOMES OR POTENTIAL IMPACTS  

This study sheds new light on the levers for action to improve the social integration of young 
adults with CP. It encourages the implementation of inclusive policies from an early age, and 
highlights the importance of the social environment and support. 
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Synthèse longue 

 
Emploi, Parcours de soins et Autonomie des JEUnes adultes avec Paralysie cérébrale : données 
européennes  

 
Catherine ARNAUD – CERPOP Inserm UMR1295, Université Toulouse III, Toulouse  

 
Programme de recherche Autonomie 2020 – AAP Blanc  

 
Cliquez ou appuyez ici pour entrer du texte. 

Modalité du projet Projet de recherche complet Modalité du projet  

 
Messages clés du projet 

• La participation à la vie sociale est significativement plus faible pour les jeunes adultes 
avec paralysie cérébrale comparés à leurs pairs  

• L’accès à l’emploi est fortement impacté par l’existence d’une intégration antérieure en 
école ordinaire  

• Les besoins de santé non satisfaits peuvent concerner jusqu’à 1 jeune avec paralysie 
cérébrale sur 2, sans impact sur la satisfaction pour les soins reçus  

• Les besoins en termes d’accessibilité de l’espace public, d'accès aux technologies de 
communication et aux informations sont majoritairement non satisfaits 

• L’inadéquation de l’environnement dans les Services, systèmes and politiques renforce 
l’effet négatif des limitations fonctionnelles sur la participation 

 
 
 

- le contexte et les objectifs du projet ; 
- la méthodologie utilisée (deux pages maximum) ;  
- les principaux résultats obtenus ; 
- les apports potentiels de ces résultats pour la communauté de recherche ; 
- la manière dont ces résultats peuvent éventuellement alimenter les réflexions et 

actions de décideurs,acteurs nationaux ou locaux, ainsi que des professionnels des 
secteurs sanitaire, médico-social, social ou autres acteur, le cas échéant ; 

- Dans le cadre d’une recherche interventionnelle : les conditions de transférabilité 

ou de mise à l’échelle et les points de vigilance (  si applicable) ; 
- les perspectives de recherches ; 
- les 15 principales références bibliographiques citées en mettant en évidence, en 

caractères gras, les publications issues du projet (les autres publications issues du 
projet feront l’objet d’un recensement exhaustif dans la partie « Valorisation des 
résultats de la recherche »). 
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Contexte et objectifs : 
 
L’entrée dans l’âge adulte est une phase de transition importante, particulièrement 

complexe pour les personnes avec handicap. Bien qu'elles bénéficient aujourd'hui de soins 

de plus en plus performants, de nouvelles technologies de communication et évoluent dans 

un contexte où les attitudes sociétales permettent l'inclusion dans tous les domaines de la 

vie,[1] elles continuent à faire face à de nombreux obstacles dans leur vie quotidienne. La 

littérature rapporte que, entre autres choses, les difficultés psychologiques, des interactions 

sociales fragmentées, une accessibilité limitée, des discriminations liées au handicap et le 

manque d'indépendance économique personnelle participent d’une insertion sociale 

limitée,[2–4] susceptible de perdurer tout au long de la vie. Un autre domaine de 

préoccupation est leur capacité à accéder aux ressources susceptibles d’améliorer leur 

autonomie, leur sentiment d’efficacité personnelle et leur santé.[5] À la différence de leurs 

pairs valides qui utilisent rarement le système de santé en tant que jeunes adultes, ceux qui 

présentent des handicaps de l’enfance tels que la paralysie cérébrale (PC) restent très 

dépendants de ce système.[6] Et bien qu'à cet âge ils souffrent d’une détérioration de leur 

mobilité et présentent douleurs chroniques, fatigue et problèmes de santé mentale à des 

fréquences élevées,[7–11] ils peuvent diminuer son utilisation, en partie parce que l’accès 

est rendu plus complexe avec la sortie du système pédiatrique caractérisé par des soins 

multiprofessionnels intégrés et une coordination efficace, et parce que la transition vers les 

services adultes est loin d’être optimale.[12–14]  

Il est aujourd’hui admis qu’une intégration effective dans la société est bénéfique à tous 

points de vue. Facteurs individuels (santé, nature et sévérité des déficiences, temps 

disponible), familiaux (bonne santé et motivation des parents), ressources financières et 

organisationnelles à disposition pour répondre aux besoins, environnements adaptés et 

accessibles, sont autant d’éléments qui façonnent les rôles sociaux des jeunes adultes avec 

PC.[15] La littérature souligne également que les expériences antérieures de participation à 

la vie sociale, notamment dans l’enfance, peuvent être un point d'ancrage pour la 

participation future.[16] Cependant, cette participation sociale reste limitée et fortement 

dépendante du soutien parental ou familial.[4,17,18] En tant qu'adultes, les jeunes avec PC 

ont encore des opportunités de développement personnel insuffisantes[19] et une faible 

implication dans des activités significatives telles que l'emploi.[20,21] Ainsi, la scolarisation 

en milieu ordinaire et l'éducation inclusive[22,23] ne garantissent pas un accès effectif aux 

études supérieures, au marché du travail, à un travail rémunéré ou à un emploi stable et 

rémunéré de manière adéquate.[24–28] 

Conformément au modèle conceptuel de l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) dans 

lequel le handicap résulte de l'inadéquation de l'environnement à la personne,[29] les 

relations entre environnement et participation ont été largement étudiées par le groupe 

européen SPARCLE (Study of PARticipation in Children with cerebral palsy Living in 

Europe).[30,31] Des différences marquées entre les pays participants dans les politiques 

publiques vis-à-vis du handicap et leur mise en œuvre, l'environnement physique social et 

attitudinal, les services de soutien et de soins, l'éducation ou l’accessibilité[32] ont permis de 

mieux comprendre dans quelle mesure un environnement non ou peu favorable affecte la 



 

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 

 info@iresp.net - www.iresp.net 

 

participation et les rôles sociaux. Dans cette étude, la population ciblée était celle d’enfants 

(première vague) et d’adolescents (deuxième vague de l'étude) avec PC. La PC est la 

principale cause de déficience physique à début précoce, survenant avec une fréquence 

d’environ 1,6 pour 1000 naissances.[33–35] Elle résulte de lésions non évolutives affectant le 

cerveau du fœtus ou du nouveau-né[36] conduisant à un ensemble de troubles impactant le 

mouvement et la posture. En plus des problèmes de mobilité, les personnes avec PC peuvent 

être affectées par un large éventail de difficultés expliquant la diversité des phénotypes.[37] 

La recherche internationale, qui s’est principalement focalisée sur l’enfance et l’adolescence, 

a démontré que la participation aux activités de vie des individus avec PC était très réduite 

par rapport à leurs pairs de la population générale, avec une augmentation croissante de cet 

écart avec la sévérité et le nombre de déficiences associées, ainsi qu’avec l’âge.[24,38–41] 

Toutefois, les recherches et les connaissances sur la participation sociale des adultes atteints 

de PC sont quasi-inexistantes alors même qu’aujourd’hui on estime que 90% des enfants 

atteints de cette pathologie devraient atteindre l’âge adulte.[34] L’emploi et la vie en 

communauté indépendante et autonome sont des indicateurs d’une intégration réussie dans 

la société.  

L'emploi demeure l'un des domaines de vie dans lesquels les adultes atteints de PC subissent 

des restrictions de participation, avec des taux d'emploi variant entre 29% et 53%, largement 

inférieurs à ceux de la population générale des pays occidentaux.[14,42–45] A ce jour, peu 

de facteurs influant sur l’emploi des jeunes adultes atteints de PC ont été identifiés : la 

déficience intellectuelle et physique sévères, l’épilepsie et un niveau d’éducation 

inférieur.[14,20,24,44] Toutefois, de nombreux facteurs sont susceptibles d’influer sur 

l’accès à l’emploi : 1) les facteurs liés à la pathologie comme par exemple la motricité, les 

capacités cognitives, les possibilité d’une communication effective, la nécessité de disposer 

de plus de temps ou 2) les facteurs environnementaux tels que l’environnement au travail 

(nécessité d’adaptation, assistance), l’effectivité d’accès aux prestations de services, 

l’éducation (notamment les conditions de scolarisation en école ordinaire) ou bien les 

besoins et les disponibilités des éléments environnementaux (accessibilité par exemple), ou 

3) la participation sociale. L’implication dans les activités de la vie quotidienne et récréative 

des enfants et adolescents est fortement limitée par la douleur, très fréquente et parfois 

intense,[46] et il est fortement probable que cette donnée soit retrouvée chez l’adulte. Par 

ailleurs, même si la PC résulte d’une lésion non progressive du cerveau, les conséquences de 

ces lésions sont susceptibles d’évoluer au cours du temps.[47] En parallèle de ces évolutions, 

la fatigue et la douleur sont extrêmement prévalentes et potentiellement des éléments 

freinateurs de l’intégration sociale.  Ainsi, les soins prodigués tout au long du parcours de vie 

de l’enfance à l’adolescence pourraient influer plus ou moins directement sur l’ensemble des 

potentiels facteurs liés à l’emploi et seraient donc susceptible d’influer sur l’emploi. 

Toutefois aucune étude ne s’est intéressée à cette approche. 

Les personnes avec handicaps doivent bénéficier de soins pluridisciplinaires continus pour 

maintenir leur santé et leur autonomie les plus optimales possible. Au-delà des soins, ils 

doivent pouvoir s’appuyer sur les services et ressources communautaires : services sociaux, 

emploi, logement, éducation, communication et mobilité pour accéder à un certain niveau 

de participation sociale, même s’ils restent bien souvent dépendants des membres de leur 



 

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 

 info@iresp.net - www.iresp.net 

 

famille. Par ailleurs, les challenges sont nombreux en quittant les réseaux de soins et de 

soutien pédiatriques - plus complets et surtout mieux coordonnés que ceux destinés aux 

adultes - pour entrer dans le système de santé pour adultes, plus fragmenté, et où la prise 

de décision médicale va incomber au jeune lui-même et non plus à ses parents. La question 

de l’accès aux soins, qui peut être approchée par des besoins de santé non satisfaits, et de la 

satisfaction vis-à-vis des soins, apparaissent donc cruciales à explorer tant elles sont 

associées à l’autonomie personnelle. Nous faisons l’hypothèse que des besoins de santé non 

satisfaits diminuent l’autonomie et participent de la restriction de participation. Nous 

considèrerons les facteurs environnementaux (accessibilité par exemples) et des facteurs 

cliniques (douleur, fatigue) comme potentiels freins à cet accès. Par ailleurs, la question des 

inégalités d’accès aux soins peut être posée du point de vue des inégalités socio-

économiques. On sait que les personnes avec PC sont plus souvent issues de milieux 

socioéconomiques défavorisés que la population générale. Ces écarts pourraient être 

augmentés avec un accès à une autonomie financière difficile. 

 

 

Ainsi, à partir de la base de données de la cohorte SPARCLE, ce projet avait initialement pour 

objectifs :  

-  (1) d’étudier l’accès à l’emploi des jeunes adultes avec PC en comparaison à la 
population générale du même âge, et d’en identifier les principaux freins dans les 
différents contextes européens, et (2) de déterminer les facteurs prédictifs d’un 
accès à l’emploi, au premier rang desquels les modes de scolarisation dans l’enfance, 
mais également le rôle de l’environnement, de facteurs personnels et de la 
participation.   

- (3) de décrire l’utilisation des services de santé et les besoins en santé non satisfaits 
rapportés par les jeunes avec PC, et la satisfaction vis-à-vis de ces soins, et (4) 
d’explorer dans quelle mesure les facteurs personnels (sévérité du handicap, 
douleur, conditions de vie et position socioéconomique personnelle) et 
environnementaux (aides, accessibilité, attitudes) sont liés aux besoins non satisfaits.  

 
L’obtention d’une bourse de thèse de doctorat en Epidémiologie par Célia Perret en octobre 
2021 pour réaliser des travaux de recherche sur la mesure et le rôle médiateur de 
l'environnement chez les jeunes adultes avec PC, sur la base du modèle conceptuel de la 
Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), a permis 
d’étendre les objectifs de PAJEUP. En effet, les adultes atteints de PC sont confrontés à des 
restrictions de participation plus importantes que la population générale dans divers aspects 
de leur vie. Selon la CIF, ces restrictions de participation résultent de déséquilibres dans les 
fonctions corporelles, les facteurs personnels et les facteurs environnementaux de l'individu, 
ce qui suggère qu'une modification d'une ou plusieurs de ces trois dimensions peut altérer 
ou améliorer la participation. Contrairement à certains facteurs fonctionnels ou personnels, 
l'environnement offre une plus grande adaptabilité, ce qui en fait un sujet d'étude essentiel 
pour améliorer la participation. Le travail conceptuel de l’ICF Core Set pour les adultes avec 
PC a permis d’identifier les facteurs environnementaux qui sont essentiels pour améliorer la 
participation des adultes atteints de PC. Les travaux conceptuels de la CIF ont suggéré le rôle 
médiateur de l'environnement dans le lien entre les limitations fonctionnelles et les 
restrictions de participation. En d'autres termes, un état de santé altéré peut générer 
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davantage de besoins environnementaux non satisfaits, qui à leur tour produisent des 
restrictions de participation. Pour autant, cet effet n’a, à ce jour, pas été étudié dans la 
littérature internationale, d’où l’objectif de ce travail de thèse.  
 
La réponse à ces objectifs a conduit à développer sur ce programme trois axes de travail 
pour lesquels nous avons préparé six papiers (cinq publiés et un en cours de publication), 
quatre en position de leader (1er et dernier auteurs) et deux en position de collaborateur : 

Axe 1 : Participation à la vie sociale des jeunes adultes avec PC, avec : 

− Un premier papier s’intéressant à l’emploi et aux études supérieures des jeunes 
adultes avec PC (publié en 2023 dans le BMJ Public Health) ; 

− Un papier s’intéressant aux différences de participation entre les jeunes adultes avec 
PC et la population générale (publié dans Disability and Health Journal en 2024). 

Axe 2 : Besoins de santé, accès aux soins et satisfaction vis-à-vis des soins, avec : 

− Un papier s’intéressant au lien entre besoins environnementaux non satisfaits et 
besoins de santé non satisfaits (publié dans Frontiers in Rehabilitation Sciences en 
2024) ;  

− Un papier s’intéressant à la satisfaction vis-à-vis des soins de santé chez les jeunes 
adultes avec PC (publié dans Frontiers in Medicine en 2024). 

Axe 3 : Rôle de l’environnement : mesure et lien avec la participation  

− Un papier évaluant dans quelle mesure l’European Adult Environment Questionnaire 
(EAEQ), développé au cours de la 3ème vague de SPARCLE et mesurant 
l’environnement des jeunes adultes avec PC, couvre la CIF, et décrivant l'adéquation 
de l'environnement physique, social et attitudinal aux besoins spécifiques des jeunes 
adultes avec PC (publié en 2024 dans Archives of Physical Medicine and 
Rehabilitation) ; 

 
Méthodologie : 

Nous avons utilisé les données de SPARCLE3, une étude observationnelle multicentrique 
européenne, conçue pour étudier l'impact de l'environnement sur la participation et la 
qualité de vie des jeunes adultes atteints de PC, et déterminer les facteurs prédictifs d'une 
vie de jeune adulte réussie dans les domaines de l'éducation, de la profession, de la santé et 
de la société. La conception de l'étude a été décrite en détails par ailleurs.[48] 

Echantillon de l’étude : 
La population éligible était composée de jeunes adultes, âgés de 22 à 27 ans au moment de 
la collecte des données en 2018-2020, avec un diagnostic de PC selon la définition du réseau 
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe. Ils vivaient en France, Allemagne, Suède et Italie 
pour ceux qui avaient déjà participé à la cohorte SPARCLE en tant qu'enfants (âgés de 8 à 12 
ans en 2004-2005, SPARCLE1) et/ou adolescents (âgés de 13 à 17 ans en 2009-2010, 
SPARCLE2). Un échantillon additionnel d’individus a été invité à participer dans toutes les 
régions, auquel s’est ajouté un nouveau centre au Portugal. L’échantillon total était de 310 
sujets, dont 164 avaient participé aux vagues précédentes de la cohorte SPARCLE. 

En France et en Allemagne, un groupe témoin de jeunes adultes de la même tranche d'âge a 
été recruté à l'aide d'une enquête en ligne. Les participants à l'enquête ont reçu des 
incitations de la part d'un panéliste qui a recruté des hommes et des femmes (dans une 
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proportion de 50%/50%) âgés de 19 à 29 ans et vivant dans l'un des deux pays participants 
(France : n = 2080 ; Allemagne : n = 1964). 

Approbation éthique et consentement de participation : 

Les autorisations éthiques et réglementaires ont été obtenues dans chaque pays. Tous les 
jeunes avec PC ou leurs représentants légaux ont donné leur consentement éclairé de 
participation ou leur non-opposition le cas échéant. 

Recueil de données : 

Des enquêteurs formés ont rendu visite aux jeunes adultes avec PC et ont mené des 
entretiens dans des conditions identiques dans chaque région. Dans la mesure du possible, 
les questionnaires ont été remplis par les intéressés eux-mêmes, avec l'aide du chercheur si 
nécessaire. Lorsque cela n’était pas possible, les questionnaires ont été complétés par une 
tierce personne (parent, assistant personnel ou partenaire) impliquée de manière 
significative dans la vie quotidienne de la personne avec PC et servant de proxy.  

Les enquêteurs ont recueilli des informations standardisées sur les déficiences et les 
comorbidités : capacité de marche, motricité fine, déficience visuelle, capacité d'élocution et 
performance de communication. Les capacités intellectuelles ont été évaluées à l'inclusion à 
l'aide d'un test de QI formel ou d'un algorithme basé sur une série de questions posées à des 
proches [12]. Les jeunes adultes ont également fait état de leur fatigue au cours des deux 
dernières semaines et des crises d'épilepsie survenues au cours de l'année précédant 
l'entretien. Nous avons également recueilli des facteurs contextuels personnels et 
familiaux : taille de la population de la zone de résidence, mode de vie, niveau d'éducation 
personnel et parental le plus élevé et richesse perçue. 

La participation à la vie sociale a été évaluée à l'aide du Questionnaire of Young People’s 
Participation – Young Adults (QYPP-YA). Lors de l'entretien, il a été demandé aux jeunes 
adultes avec PC s'ils avaient un emploi, s'ils poursuivaient leurs études ou s'ils étaient au 
chômage, et recueilli des informations sur leur niveau d'éducation le plus élevé. Le 
questionnaire WHOQOL-Bref a été utilisé pour mesurer la qualité de vie (scores de 0 à 100, 
les scores les plus élevés indiquant une meilleure qualité de vie) dans quatre domaines : le 
bien-être physique, le bien-être psychologique, les relations sociales et l'environnement. 

Les besoins et la couverture en matière de soins de santé ont été évalués à l'aide du 
questionnaire Youth Health Care, Satisfaction, Utilization and Needs (YHC-SUN). Un second 
module de 7 items a permis le recueil de la satisfaction vis-à-vis des soins de santé.  

L'environnement physique, social et attitudinal a été appréhendé à l'aide de l’EAEQ, qui 
évalue 61 facteurs environnementaux (FE). Deux types d'informations étaient disponibles : le 
besoin du FE et sa couverture en cas de besoin, ou seulement sa couverture lorsque le 
besoin était considéré a priori comme commun à tous les individus. Les réponses ont été 
catégorisées comme "besoin environnemental non satisfait" lorsque la réponse "Besoin 
manifesté et non couvert" a été fournie, et "besoin environnemental satisfait" lorsque les 
réponses "Pas de besoin manifesté" ou "Besoin manifesté et couvert" ont été cochées, en 
fonction de l'item.  
 
Analyses statistiques 
Emploi et études supérieures : Pour cette analyse, nous avons restreint notre échantillon 
aux adultes avec PC, âgés de 22 à 27 ans, sans déficience intellectuelle modérée à profonde. 
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L'analyse a été effectuée séparément pour les statuts d'emploi et d'enseignement supérieur. 
Nous avons effectué des régressions logistiques inconditionnelles pour estimer les odds ratio 
(OR) et les intervalles de confiance à 95 % (IC 95 %) afin d'évaluer les associations avec les 
facteurs personnels, sociodémographiques et environnementaux. 
Différences de participation avec la population générale : Nous avons comparé la 
participation des jeunes adultes avec PC à celle de leurs pairs de la population générale à 
l'aide d'un modèle expliquant les scores latents de participation par le statut de PC, ajusté 
pour les facteurs de confusion identifiés dans la population non atteinte de PC. 
Accès aux soins : Nous avons effectué des régressions logistiques pour estimer les OR et 
leurs IC 95% qui mesurent les associations entre les besoins environnementaux non satisfaits 
dans chaque domaine (physique, social et attitudinal) et les besoins non satisfaits en 
physiothérapie, ergothérapie, orthophonie et accompagnement psychologique.  
Satisfaction vis-à-vis des soins : Nous avons utilisé des analyses de corrélation pour explorer 
les associations entre la satisfaction à l'égard des soins de santé et les indicateurs respectifs 
liés à la disponibilité et à l'accessibilité des services de santé ainsi qu'à la sévérité des 
déficiences. 
Mesure de l’inadéquation de l’environnement : Des FE pertinents pour les jeunes adultes 
atteints de PC ont été identifiés lors de focus groups en Angleterre et au Portugal. Les FE ont 
été mis en correspondance avec la classification environnementale de la CIF et la structure 
analytique de l'EAEQ a résulté de cette procédure de mise en relation. La validité du contenu 
a été évaluée à l'aide du bandwidth index (pourcentage de couverture de l’ICF Core Sets 
pour les adultes avec PC). Une analyse descriptive a été réalisée. 
 
Principaux résultats et apports : 

Emploi et Etudes supérieures : 

Nous avons montré que 45,4 % des jeunes adultes atteints de PC et ayant un QI ≥50 ne 
suivaient pas d'études supérieures et n'avaient pas d'emploi. Parmi ceux qui avaient un 
emploi (35,2 %), plus de 4 sur 5 déclaraient être rémunérés, se voir confier des tâches 
adaptées à leurs capacités ou être satisfaits de leur capacité de travail. La probabilité d'avoir 
un emploi était significativement réduite (de plus de 75 %) pour les jeunes souffrant de 
graves limitations de la motricité globale ou de graves difficultés de communication, par 
rapport aux participants moins gravement handicapés. La probabilité d'obtenir un diplôme 
de l'enseignement supérieur était réduite d'un facteur de 0,19 pour les jeunes souffrant de 
déficiences motrices graves et de 0,02 pour ceux dont la parole est imprécise ou 
incompréhensible. Le fait d'être diplômé de l'enseignement supérieur et d'avoir fréquenté 
une école ordinaire pendant l'enfance, ou d'avoir poursuivi une scolarité ordinaire jusqu'à 
l'adolescence, s'est avéré être un puissant levier pour l'accès à l'emploi (les chances d'être 
employé ont été multipliées par 12 et 16, respectivement). À l'exception de l'accessibilité à 
un parking en cas de besoin, aucun des facteurs environnementaux étudiés n'a influencé de 
manière significative l'emploi ou le statut d’étudiant dans l'enseignement supérieur, après 
ajustement pour les déficiences. Les jeunes adultes ayant un emploi ont fait état d'un bien-
être physique et psychologique significativement plus élevé que ceux qui n'en avaient pas. 

Cette étude apporte un nouvel éclairage sur les barrières et les leviers d'accès à l'emploi ou à 
l'enseignement supérieur chez les jeunes adultes avec PC. Nous avons montré que les 
déficiences sévères de la motricité et de la communication sont les deux principaux facteurs 
qui limitent l'emploi ou l'achèvement de l'enseignement supérieur. Si nous complétons les 
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données existantes sur le rôle de l'enseignement supérieur dans l'accès à l'emploi, nous 
sommes les premiers à étudier et à observer que le fait d'avoir fréquenté une école ordinaire 
pendant l'enfance ou d'avoir poursuivi une scolarité ordinaire jusqu'à l'adolescence est un 
puissant levier pour l'accès à l'emploi. A notre connaissance, cette étude est la première à 
examiner les associations entre l'environnement et l'emploi et l'enseignement supérieur, et 
à rapporter le rôle positif de l'accessibilité à un parking en cas de besoin sur l'emploi ou le 
statut dans l'enseignement supérieur. Enfin, nous sommes les premiers à rapporter l'impact 
positif de l'emploi sur la qualité de vie physique et psychologique de jeunes adultes atteints 
de paralysie cérébrale. De façon générale, les études portant sur les jeunes adultes avec PC 
montrent que leur accès à l’emploi peut encore être améliorée. Nos résultats suggèrent que 
l'inclusion des jeunes handicapés dans la société dès leur plus jeune âge et leur maintien 
autant que possible dans cette position favorisent leur accès à l'enseignement supérieur et à 
l'emploi à l'âge adulte. Compte tenu de l'impact positif de l'emploi sur leur qualité de vie, 
cela encourage la mise en œuvre de politiques d'inclusion dès le plus jeune âge. 

Différences de participation entre les jeunes adultes avec PC et leurs pairs de la population 
générale : 

Au cours de la dernière décennie, la participation est apparue comme une problématique 
essentielle de la recherche sur le handicap. Notre étude a montré une participation 
significativement plus faible dans les cinq domaines étudiés (Relations intimes, Relations 
interpersonnelles, Vie sociale, Indépendance et Autonomie) chez les jeunes adultes avec PC 
comparés à leurs pairs non atteints de PC. Les domaines des Relations intimes et de 
l'Indépendance présentaient les différences les plus importantes (β = 1,71 ; IC95% [1,46 ; 
1,95] et β = 1,24 ; IC95% [1,02 ; 1,24], respectivement). Cependant, ces effets semblaient 
modérés par le niveau de sévérité des déficiences des jeunes adultes avec PC. En effet, les 
jeunes adultes avec les déficiences les moins sévères (GMFCS I-II-III et BFMF I-II-III) ne 
présentaient aucune différence avec leurs pairs de la population générale en ce qui concerne 
les Relations interpersonnelles, la Vie sociale et l'Indépendance, mais ils prenaient plus 
souvent des décisions autonomes dans la vie quotidienne que leurs pairs. Nous avons 
également observé que la poursuite des études pourrait contribuer à réduire la différence de 
participation dans les domaines des Relations interpersonnelles et de l'Indépendance, et que 
les femmes semblaient avoir des différences de participation avec leurs pairs de la 
population générale en termes d’Indépendance plus importantes que les hommes. 

De façon générale, notre étude étend les connaissances sur les restrictions de participation 
chez les jeunes adultes avec PC. Des études antérieures menées pendant l'enfance et 
l'adolescence ont également fait état de désavantages, sauf dans des domaines spécifiques 
tels que l’utilisation de jeux électroniques.[41] Nos résultats confirment ceux de Wiegerink 
et al.[19] selon lesquels les jeunes adultes atteints de PC ont moins de relations intimes que 
leurs pairs non atteints de PC. L'étude qualitative menée pour développer le QYPP-YA a mis 
en évidence les difficultés à rencontrer un partenaire, en particulier pour les jeunes ayant un 
handicap plus sévère et nécessitant une assistance. Pour Friedman [49] , ils peuvent souffrir 
d'un manque d'intimité dû à leurs conditions de logement et au nombre de colocataires, 
ainsi qu'à l'attitude généralement négative des membres de la famille et des professionnels 
à l'égard de leur sexualité. Michelsen [41] a montré que les adolescents atteints de PC 
passaient moins de temps seuls avec leurs amis sans la supervision d'un adulte et moins de 
temps avec leurs petits amis. 
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Un autre résultat de cette étude est l'effet médiateur de la scolarisation sur les différences 
de participation. L'éducation peut développer l'indépendance dans les choix de vie et les 
relations interpersonnelles. Ce résultat est conforme au travail de Wiegerink et al.[19] et 
soutient l'effet positif des contacts mixtes avec les pairs. Néanmoins, notre étude 
transversale n'a pas pu démontrer la relation de cause à effet entre la poursuite des études 
et la participation à l'autonomie ou aux relations interpersonnelles. En revanche, nous avons 
observé que l'éducation joue un rôle médiateur dans la différence de participation dans le 
domaine des Relations intimes. Le petit nombre de jeunes atteints de PC qui poursuivent 
leurs études entre 19 et 28 ans réduit l'écart de participation par rapport à leurs pairs non 
atteints de PC. En tout état de cause, la poursuite des études est essentielle pour de 
meilleures opportunités professionnelles et pour le développement social. Elle devrait être 
encouragée pour les jeunes atteints de PC. En outre, la société doit investir dans une 
éducation véritablement inclusive, dans l'égalité des chances et dans des systèmes 
d'éducation individualisés pour les jeunes avec un handicap dès le plus jeune âge et ce 
jusqu’à l’âge adulte. 

Accès aux soins : 

Notre étude a montré que le besoin de soins le plus courant était la physiothérapie, signalé 
par plus de quatre jeunes adultes avec PC sur cinq. Parmi ceux qui ont exprimé un besoin de 
soins, la proportion de ceux dont le besoin n'a pas été satisfait varie en fonction du type de 
soins requis : 20,8 % à 48,5 % pour la rééducation, et 40,3 % pour l'accompagnement 
psychologique. Nous avons trouvé une association entre un environnement inadapté aux 
besoins spécifiques des jeunes atteints de PC et leurs besoins de soins. Plus précisément, 
l'accumulation de besoins non satisfaits dans l'environnement social, explorant le soutien de 
l'assistant personnel, de la famille et des amis, du personnel de santé et des collègues, et des 
étrangers, était associée à des besoins non satisfaits dans tous les domaines de santé 
explorés, même en tenant compte de la gravité des déficiences et des caractéristiques 
sociodémographiques des individus. L'absence d'attitudes de soutien multipliait par plus de 
trois le risque de signaler également un besoin non satisfait d'orthophonie et de 
physiothérapie, uniquement chez les personnes dont la fonction motrice globale était la plus 
gravement altérée dans ce dernier cas. Enfin, notre étude n'a montré aucune association 
entre les besoins non satisfaits dans l'environnement physique et les besoins non satisfaits 
en matière de soins de santé. 

À notre connaissance, aucune publication n'a spécifiquement évalué la relation entre les 
besoins de santé non satisfaits des jeunes adultes avec PC et l'adéquation de leur 
environnement à leurs besoins spécifiques. Nos résultats soulignent l'importance de 
l'environnement social et du soutien. À cet âge, une plus grande indépendance et 
émancipation, notamment vis-à-vis des parents, pourrait expliquer en partie pourquoi les 
jeunes adultes ont des besoins de santé non satisfaits plus importants que les enfants. On 
peut émettre l'hypothèse que l'absence d'association entre l'environnement physique et les 
besoins de santé non satisfaits est due au fait qu’un environnement physique peu adéquat 
est souvent compensé par le soutien social et l'aide de la famille et des amis. Ainsi, un jeune 
adulte pourrait se déplacer facilement s'il est accompagné, même dans un environnement 
moins adapté, alors qu'un individu moins soutenu aurait plus de difficultés même dans un 
environnement physique mieux adapté. Il est également concevable que cette différence 
soit liée aux déficiences cognitives, qui posent souvent plus de défis à la mobilité 
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indépendante que les déficiences motrices, pour lesquelles des adaptations sont 
généralement possibles. Nos résultats suggèrent que plus les besoins non satisfaits dans 
l'environnement social sont importants, plus les besoins non satisfaits en matière de soins 
de santé pour l'ergothérapie, l'orthophonie et l’accompagnement psychologique sont 
importants. Cependant, en raison du petit nombre de participants présentant de multiples 
besoins non satisfaits dans leur environnement social, ces résultats doivent être interprétés 
avec prudence. Nos résultats indiquent que peu de soutien attitudinal est associé à des 
besoins de soins de santé non satisfaits en orthophonie, qui concerne la plupart des 
personnes atteintes de déficiences motrices et cognitives graves, et en physiothérapie pour 
les personnes atteintes de déficiences motrices graves. Cela suggère que ce soutien est 
particulièrement crucial pour garantir l'accès aux soins de santé pour ces thérapies chez les 
jeunes adultes gravement handicapés avec PC. Nous n'avons pas trouvé cette association 
chez les personnes qui avaient besoin d'ergothérapie ou d’accompagnements 
psychologiques. 

Satisfaction vis-à-vis des soins : 

Notre étude a exploré les besoins non satisfaits en matière de soins de santé chez les jeunes 
adultes avec PC et la manière dont ils sont associés à l'insatisfaction à l'égard des soins de 
santé. Nous avons supposé que le manque d'accès aux soins de santé, identifié par les 
besoins non satisfaits en matière de soins de santé, est associé à l'insatisfaction à l'égard des 
soins de santé. 

La satisfaction à l'égard des soins de santé était modérée à bonne et presque 
systématiquement plus élevée pour l'échantillon de jeunes adultes avec PC que pour les 
jeunes adultes issus de la population générale. Les associations entre la satisfaction à l'égard 
des soins de santé et la sévérité des déficiences fonctionnelles n'étaient pas significatives. 
Par ailleurs, dans cette analyse, la satisfaction à l'égard des services de santé était similaire à 
celle de l'échantillon de population générale du même âge. Plusieurs facteurs peuvent jouer 
un rôle : le recrutement dans l'enquête auprès de la population générale n'excluait aucune 
autre maladie chronique. Nous supposons également que les jeunes adultes moins exposés 
et ayant moins d'interactions avec les prestataires de soins de santé peuvent être plus 
critiques, tandis que les jeunes adultes avec PC sont susceptibles d'entretenir des relations 
positives durables avec au moins certains professionnels de santé. Une plus grande 
implication pourrait conduire à une meilleure appréciation des services reçus. En outre, la 
satisfaction à l'égard des soins de santé n’était pas associée à l'utilisation des services de 
santé ou aux besoins (non satisfaits) en matière de soins de santé. Ainsi, les besoins non 
satisfaits et la satisfaction à l'égard des soins de santé semblent ne pas être liés.  

La littérature dans ce domaine est massivement centrée sur la période de la transition, 
souvent brutale, des centres de soins de santé pluriprofessionnels intégrés, généralement 
bien équipés, disponibles pour les enfants et les adolescents, aux soins beaucoup plus 
fragmentés à l'âge adulte. Une métanalyse a souligné les mauvais résultats globaux obtenus 
à cette période, notamment l'instabilité du logement, le chômage, la difficulté à nouer des 
relations, l'augmentation des taux d'admission à l'hôpital et la diminution de l'utilisation des 
services de réadaptation. [36] Les facteurs associés à l'amélioration des résultats 
comprennent la participation de la famille, la promotion de l'auto-efficacité et la rencontre 
de l'équipe adulte avant la transition. [7] Les résultats que nous avons obtenus, de manière 
originale, sur une population déjà partiellement orientée dans le système adulte, montrent 
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que les besoins non satisfaits n'ont pas d'impact sur la satisfaction des soins de santé que ces 
patients reçoivent, et soulignent la nécessité de se concentrer non seulement sur la 
couverture des besoins mais également sur la satisfaction vis-à-vis des soins. 

Mesure de l’inadéquation de l’environnement : 

L'EAEQ est questionnaire de 61 items, développé dans le cadre de l’étude SPARCLE3 pour 
mesurer l'adéquation de l'environnement aux besoins individuels des jeunes adultes avec 
PC. Les facteurs environnementaux pertinents pour les jeunes adultes avec PC ont été 
identifiés lors de groupes de discussion en Angleterre et au Portugal, et, dans un travail 
préliminaire, mis en correspondance avec la classification environnementale de la CIF. 
L'analyse a montré une couverture élevée des items de la classification environnementale de 
la CIF (79,3%), ce qui a permis d'obtenir une validité de contenu satisfaisante. Le 
questionnaire a été organisé en cinq chapitres basés sur les chapitres de la CIF : « produits et 
technologies » (19 items), « soutien et relations » (8 items), « attitudes » (6 items), 
« systèmes et politiques de service » (22 items) et « comprendre et être compris » (6 items).  

Lors de notre exploration descriptive, nous avons montré que la proportion de besoins 
environnementaux non satisfaits varie selon les chapitres. De façon plutôt positive, nous 
avons observé de faibles proportions de besoins non satisfaits relatifs aux « soutiens et 
relations » et aux « attitudes » (<10%) qui concernent plutôt des données proximales. Au 
contraire, ceux liés aux « systèmes et politiques de service » et « produits et technologie » 
correspondent moins bien aux besoins (10-20% de besoins non satisfaits). De tous les 
services explorés, ceux liés à la communication et à l'information correspondaient très mal 
aux besoins. Il a déjà été démontré que la fourniture d'informations appropriées et l'accès 
aux technologies de communication améliorent la vie des personnes handicapées et 
favorisent une véritable inclusion dans la société. [47] Enfin, de façon générale, on retrouvait 
plus de besoins environnementaux non satisfaits chez les femmes et les jeunes présentant 
une atteinte sévère des fonctions motrices (GMFCS IV-V). 

Ce questionnaire EAEQ permet de collecter les FE utiles aux personnes avec PC et d'analyser 
si leur disponibilité, leur modification ou leur adaptation pourrait améliorer la réalisation des 
activités quotidiennes, la participation et la qualité de vie. Malgré le grand nombre d'items, 
qui pourrait rendre le questionnaire fastidieux à remplir, nous avons observé un taux de 
réponse élevé pour tous les items (plus de 96%), ce qui souligne son acceptabilité. Cela 
suggère la possibilité d'une utilisation généralisée dans la pratique clinique. En mesurant 
systématiquement un large éventail de FE, les professionnels de la santé pourraient se faire 
une idée précise de l'étendue des besoins de leurs patients et les aider à apporter les 
compensations nécessaires. L'analyse des différences géographiques ou temporelles de 
fréquence de participation ou de niveau de qualité de vie, couplée à une vision globale des 
besoins environnementaux non satisfaits, pourrait fournir aux pouvoirs publics les éléments 
d'une politique d'accessibilité et d'intégration des personnes handicapées dans la société. 
Enfin, la mesure indépendante de l'environnement ouvre de nouvelles voies pour l'étude des 
associations entre l'environnement et une série d’indicateurs de résultats rapportés par les 
patients (Patient Reported Outcomes Measures), insuffisamment connus et utilisés en 
France, et ceci de manière complémentaire à ceux rapportés par les professionnels, comme 
recommandé par la Haute Autorité de Santé. 
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Contexte et objectifs : 
 
L’entrée dans l’âge adulte est une phase de transition importante, particulièrement 

complexe pour les personnes avec handicap. Bien qu'elles bénéficient aujourd'hui de soins 

de plus en plus performants, de nouvelles technologies de communication et évoluent dans 

un contexte où les attitudes sociétales permettent l'inclusion dans tous les domaines de la 

vie,[1] elles continuent à faire face à de nombreux obstacles dans leur vie quotidienne. La 

littérature rapporte que, entre autres choses, les difficultés psychologiques, des interactions 

sociales fragmentées, une accessibilité limitée, des discriminations liées au handicap et le 

manque d'indépendance économique personnelle participent d’une insertion sociale 

limitée,[2–4] susceptible de perdurer tout au long de la vie. Un autre domaine de 

préoccupation est leur capacité à accéder aux ressources susceptibles d’améliorer leur 

autonomie, leur sentiment d’efficacité personnelle et leur santé.[5] À la différence de leurs 

pairs valides qui utilisent rarement le système de santé en tant que jeunes adultes, ceux qui 

présentent des handicaps de l’enfance tels que la paralysie cérébrale (PC) restent très 

dépendants de ce système.[6] Et bien qu'à cet âge ils souffrent d’une détérioration de leur 

mobilité et présentent douleurs chroniques, fatigue et problèmes de santé mentale à des 

fréquences élevées,[7–11] ils peuvent diminuer son utilisation, en partie parce que l’accès 

est rendu plus complexe avec la sortie du système pédiatrique caractérisé par des soins 

multiprofessionnels intégrés et une coordination efficace, et parce que la transition vers les 

services adultes est loin d’être optimale.[12–14]  

Il est aujourd’hui admis qu’une intégration effective dans la société est bénéfique à tous 

points de vue. Facteurs individuels (santé, nature et sévérité des déficiences, temps 

disponible), familiaux (bonne santé et motivation des parents), ressources financières et 

organisationnelles à disposition pour répondre aux besoins, environnements adaptés et 

accessibles, sont autant d’éléments qui façonnent les rôles sociaux des jeunes adultes avec 

PC.[15] La littérature souligne également que les expériences antérieures de participation à 

la vie sociale, notamment dans l’enfance, peuvent être un point d'ancrage pour la 

participation future.[16] Cependant, cette participation sociale reste limitée et fortement 

dépendante du soutien parental ou familial.[4,17,18] En tant qu'adultes, les jeunes avec PC 

ont encore des opportunités de développement personnel insuffisantes[19] et une faible 

implication dans des activités significatives telles que l'emploi.[20,21] Ainsi, la scolarisation 

en milieu ordinaire et l'éducation inclusive[22,23] ne garantissent pas un accès effectif aux 

études supérieures, au marché du travail, à un travail rémunéré ou à un emploi stable et 

rémunéré de manière adéquate.[24–28] 

Conformément au modèle conceptuel de l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) dans 

lequel le handicap résulte de l'inadéquation de l'environnement à la personne,[29] les 

relations entre environnement et participation ont été largement étudiées par le groupe 

européen SPARCLE (Study of PARticipation in Children with cerebral palsy Living in 

Europe).[30,31] Des différences marquées entre les pays participants dans les politiques 

publiques vis-à-vis du handicap et leur mise en œuvre, l'environnement physique social et 

attitudinal, les services de soutien et de soins, l'éducation ou l’accessibilité[32] ont permis de 

mieux comprendre dans quelle mesure un environnement non ou peu favorable affecte la 
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participation et les rôles sociaux. Dans cette étude, la population ciblée était celle d’enfants 

(première vague) et d’adolescents (deuxième vague de l'étude) avec PC. La PC est la 

principale cause de déficience physique à début précoce, survenant avec une fréquence 

d’environ 1,6 pour 1000 naissances.[33–35] Elle résulte de lésions non évolutives affectant le 

cerveau du fœtus ou du nouveau-né[36] conduisant à un ensemble de troubles impactant le 

mouvement et la posture. En plus des problèmes de mobilité, les personnes avec PC peuvent 

être affectées par un large éventail de difficultés expliquant la diversité des phénotypes.[37] 

La recherche internationale, qui s’est principalement focalisée sur l’enfance et l’adolescence, 

a démontré que la participation aux activités de vie des individus avec PC était très réduite 

par rapport à leurs pairs de la population générale, avec une augmentation croissante de cet 

écart avec la sévérité et le nombre de déficiences associées, ainsi qu’avec l’âge.[24,38–41] 

Toutefois, les recherches et les connaissances sur la participation sociale des adultes atteints 

de PC sont quasi-inexistantes alors même qu’aujourd’hui on estime que 90% des enfants 

atteints de cette pathologie devraient atteindre l’âge adulte.[34] L’emploi et la vie en 

communauté indépendante et autonome sont des indicateurs d’une intégration réussie dans 

la société.  

L'emploi demeure l'un des domaines de vie dans lesquels les adultes atteints de PC subissent 

des restrictions de participation, avec des taux d'emploi variant entre 29% et 53%, largement 

inférieurs à ceux de la population générale des pays occidentaux.[14,42–45] A ce jour, peu 

de facteurs influant sur l’emploi des jeunes adultes atteints de PC ont été identifiés : la 

déficience intellectuelle et physique sévères, l’épilepsie et un niveau d’éducation 

inférieur.[14,20,24,44] Toutefois, de nombreux facteurs sont susceptibles d’influer sur 

l’accès à l’emploi : 1) les facteurs liés à la pathologie comme par exemple la motricité, les 

capacités cognitives, les possibilité d’une communication effective, la nécessité de disposer 

de plus de temps ou 2) les facteurs environnementaux tels que l’environnement au travail 

(nécessité d’adaptation, assistance), l’effectivité d’accès aux prestations de services, 

l’éducation (notamment les conditions de scolarisation en école ordinaire) ou bien les 

besoins et les disponibilités des éléments environnementaux (accessibilité par exemple), ou 

3) la participation sociale. L’implication dans les activités de la vie quotidienne et récréative 

des enfants et adolescents est fortement limitée par la douleur, très fréquente et parfois 

intense,[46] et il est fortement probable que cette donnée soit retrouvée chez l’adulte. Par 

ailleurs, même si la PC résulte d’une lésion non progressive du cerveau, les conséquences de 

ces lésions sont susceptibles d’évoluer au cours du temps.[47] En parallèle de ces évolutions, 

la fatigue et la douleur sont extrêmement prévalentes et potentiellement des éléments 

freinateurs de l’intégration sociale.  Ainsi, les soins prodigués tout au long du parcours de vie 

de l’enfance à l’adolescence pourraient influer plus ou moins directement sur l’ensemble des 

potentiels facteurs liés à l’emploi et seraient donc susceptible d’influer sur l’emploi. 

Toutefois aucune étude ne s’est intéressée à cette approche. 

Les personnes avec handicaps doivent bénéficier de soins pluridisciplinaires continus pour 

maintenir leur santé et leur autonomie les plus optimales possible. Au-delà des soins, ils 

doivent pouvoir s’appuyer sur les services et ressources communautaires : services sociaux, 

emploi, logement, éducation, communication et mobilité pour accéder à un certain niveau 

de participation sociale, même s’ils restent bien souvent dépendants des membres de leur 
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famille. Par ailleurs, les challenges sont nombreux en quittant les réseaux de soins et de 

soutien pédiatriques - plus complets et surtout mieux coordonnés que ceux destinés aux 

adultes - pour entrer dans le système de santé pour adultes, plus fragmenté, et où la prise 

de décision médicale va incomber au jeune lui-même et non plus à ses parents. La question 

de l’accès aux soins, qui peut être approchée par des besoins de santé non satisfaits, et de la 

satisfaction vis-à-vis des soins, apparaissent donc cruciales à explorer tant elles sont 

associées à l’autonomie personnelle. Nous faisons l’hypothèse que des besoins de santé non 

satisfaits diminuent l’autonomie et participent de la restriction de participation. Nous 

considèrerons les facteurs environnementaux (accessibilité par exemples) et des facteurs 

cliniques (douleur, fatigue) comme potentiels freins à cet accès. Par ailleurs, la question des 

inégalités d’accès aux soins peut être posée du point de vue des inégalités socio-

économiques. On sait que les personnes avec PC sont plus souvent issues de milieux 

socioéconomiques défavorisés que la population générale. Ces écarts pourraient être 

augmentés avec un accès à une autonomie financière difficile. 

 

Ainsi, à partir de la base de données de la cohorte SPARCLE, ce projet avait initialement pour 

objectifs :  

-  (1) d’étudier l’accès à l’emploi des jeunes adultes avec PC en comparaison à la 
population générale du même âge, et d’en identifier les principaux freins dans les 
différents contextes européens, et (2) de déterminer les facteurs prédictifs d’un 
accès à l’emploi, au premier rang desquels les modes de scolarisation dans l’enfance, 
mais également le rôle de l’environnement, de facteurs personnels et de la 
participation.   

- (3) de décrire l’utilisation des services de santé et les besoins en santé non satisfaits 
rapportés par les jeunes avec PC, et la satisfaction vis-à-vis de ces soins, et (4) 
d’explorer dans quelle mesure les facteurs personnels (sévérité du handicap, 
douleur, conditions de vie et position socioéconomique personnelle) et 
environnementaux (aides, accessibilité, attitudes) sont liés aux besoins non satisfaits.  

 
L’obtention d’une bourse de thèse de doctorat en Epidémiologie par Célia Perret en octobre 
2021 pour réaliser des travaux de recherche sur la mesure et le rôle médiateur de 
l'environnement chez les jeunes adultes avec PC, sur la base du modèle conceptuel de la 
Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), a permis 
d’étendre les objectifs de PAJEUP. En effet, les adultes atteints de PC sont confrontés à des 
restrictions de participation plus importantes que la population générale dans divers aspects 
de leur vie. Selon la CIF, ces restrictions de participation résultent de déséquilibres dans les 
fonctions corporelles, les facteurs personnels et les facteurs environnementaux de l'individu, 
ce qui suggère qu'une modification d'une ou plusieurs de ces trois dimensions peut altérer 
ou améliorer la participation. Contrairement à certains facteurs fonctionnels ou personnels, 
l'environnement offre une plus grande adaptabilité, ce qui en fait un sujet d'étude essentiel 
pour améliorer la participation. Le travail conceptuel de l’ICF Core Set pour les adultes avec 
PC a permis d’identifier les facteurs environnementaux qui sont essentiels pour améliorer la 
participation des adultes atteints de PC. Les travaux conceptuels de la CIF ont suggéré le rôle 
médiateur de l'environnement dans le lien entre les limitations fonctionnelles et les 
restrictions de participation. En d'autres termes, un état de santé altéré peut générer 
davantage de besoins environnementaux non satisfaits, qui à leur tour produisent des 
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restrictions de participation. Pour autant, cet effet n’a, à ce jour, pas été étudié dans la 
littérature internationale, d’où l’objectif de ce travail de thèse.  
 
La réponse à ces objectifs a conduit à développer sur ce programme trois axes de travail 
pour lesquels nous avons préparé six papiers (cinq publiés et un en cours de publication), 
quatre en position de leader (1er et dernier auteurs) et deux en position de collaborateur : 

Axe 1 : Participation à la vie sociale des jeunes adultes avec PC, avec : 

− Un premier papier s’intéressant à l’emploi et aux études supérieures des jeunes 
adultes avec PC (publié en novembre 2023 dans le BMJ Public Health) ; 

− Un papier s’intéressant aux différences de participation entre les jeunes adultes avec 
PC et la population générale (publié dans Disability and Health Journal en novembre 
2023). 

Axe 2 : Besoins de santé, accès aux soins et satisfaction vis-à-vis des soins, avec : 

− Un papier s’intéressant au lien entre besoins environnementaux non satisfaits et 
besoins de santé non satisfaits (publié dans Frontiers in Rehabilitation Sciences en 
Février 2024) ;  

− Un papier s’intéressant à la satisfaction vis-à-vis des soins de santé chez les jeunes 
adultes avec PC (publié dans Frontiers in Medicine en Janvier 2024). 

Axe 3 : Rôle de l’environnement : mesure et lien avec la participation  

− Un papier évaluant dans quelle mesure l’European Adult Environment Questionnaire 
(EAEQ), développé au cours de la 3ème vague de SPARCLE et mesurant 
l’environnement des jeunes adultes avec PC, couvre la CIF, et décrivant l'adéquation 
de l'environnement physique, social et attitudinal aux besoins spécifiques des jeunes 
adultes avec PC (publié en janvier 2024 dans Archives of Physical Medicine and 
Rehabilitation) ; 

 
Méthodologie : 

Nous avons utilisé les données de SPARCLE3, une étude observationnelle multicentrique 
européenne, conçue pour étudier l'impact de l'environnement sur la participation et la 
qualité de vie des jeunes adultes atteints de PC, et déterminer les facteurs prédictifs d'une 
vie de jeune adulte réussie dans les domaines de l'éducation, de la profession, de la santé et 
de la société. La conception de l'étude a été décrite en détails par ailleurs.[48] 

Echantillon de l’étude : 
La population éligible était composée de jeunes adultes, âgés de 22 à 27 ans au moment de 
la collecte des données en 2018-2020, avec un diagnostic de PC selon la définition du réseau 
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe. Ils vivaient en France, Allemagne, Suède et Italie 
pour ceux qui avaient déjà participé à la cohorte SPARCLE en tant qu'enfants (âgés de 8 à 12 
ans en 2004-2005, SPARCLE1) et/ou adolescents (âgés de 13 à 17 ans en 2009-2010, 
SPARCLE2). Un échantillon additionnel d’individus a été invité à participer dans toutes les 
régions, auquel s’est ajouté un nouveau centre au Portugal. L’échantillon total était de 310 
sujets, dont 164 avaient participé aux vagues précédentes de la cohorte SPARCLE. 

En France et en Allemagne, un groupe témoin de jeunes adultes de la même tranche d'âge a 
été recruté à l'aide d'une enquête en ligne. Les participants à l'enquête ont reçu des 
incitations de la part d'un panéliste qui a recruté des hommes et des femmes (dans une 
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proportion de 50%/50%) âgés de 19 à 29 ans et vivant dans l'un des deux pays participants 
(France : n = 2080 ; Allemagne : n = 1964). 

Approbation éthique et consentement de participation : 

Les autorisations éthiques et réglementaires ont été obtenues dans chaque pays. Tous les 
jeunes avec PC ou leurs représentants légaux ont donné leur consentement éclairé de 
participation ou leur non-opposition le cas échéant. 

Recueil de données : 

Des enquêteurs formés ont rendu visite aux jeunes adultes avec PC et ont mené des 
entretiens dans des conditions identiques dans chaque région. Dans la mesure du possible, 
les questionnaires ont été remplis par les intéressés eux-mêmes, avec l'aide du chercheur si 
nécessaire. Lorsque cela n’était pas possible, les questionnaires ont été complétés par une 
tierce personne (parent, assistant personnel ou partenaire) impliquée de manière 
significative dans la vie quotidienne de la personne avec PC et servant de proxy.  

Les enquêteurs ont recueilli des informations standardisées sur les déficiences et les 
comorbidités : capacité de marche, motricité fine, déficience visuelle, capacité d'élocution et 
performance de communication. Les capacités intellectuelles ont été évaluées à l'inclusion à 
l'aide d'un test de QI formel ou d'un algorithme basé sur une série de questions posées à des 
proches [12]. Les jeunes adultes ont également fait état de leur fatigue au cours des deux 
dernières semaines et des crises d'épilepsie survenues au cours de l'année précédant 
l'entretien. Nous avons également recueilli des facteurs contextuels personnels et 
familiaux : taille de la population de la zone de résidence, mode de vie, niveau d'éducation 
personnel et parental le plus élevé et richesse perçue. 

La participation à la vie sociale a été évaluée à l'aide du Questionnaire of Young People’s 
Participation – Young Adults (QYPP-YA). Lors de l'entretien, il a été demandé aux jeunes 
adultes avec PC s'ils avaient un emploi, s'ils poursuivaient leurs études ou s'ils étaient au 
chômage, et recueilli des informations sur leur niveau d'éducation le plus élevé. Le 
questionnaire WHOQOL-Bref a été utilisé pour mesurer la qualité de vie (scores de 0 à 100, 
les scores les plus élevés indiquant une meilleure qualité de vie) dans quatre domaines : le 
bien-être physique, le bien-être psychologique, les relations sociales et l'environnement. 

Les besoins et la couverture en matière de soins de santé ont été évalués à l'aide du 
questionnaire Youth Health Care, Satisfaction, Utilization and Needs (YHC-SUN). Un second 
module de 7 items a permis le recueil de la satisfaction vis-à-vis des soins de santé.  

L'environnement physique, social et attitudinal a été appréhendé à l'aide de l’EAEQ, qui 
évalue 61 facteurs environnementaux (FE). Deux types d'informations étaient disponibles : le 
besoin du FE et sa couverture en cas de besoin, ou seulement sa couverture lorsque le 
besoin était considéré a priori comme commun à tous les individus. Les réponses ont été 
catégorisées comme "besoin environnemental non satisfait" lorsque la réponse "Besoin 
manifesté et non couvert" a été fournie, et "besoin environnemental satisfait" lorsque les 
réponses "Pas de besoin manifesté" ou "Besoin manifesté et couvert" ont été cochées, en 
fonction de l'item.  
 
Analyses statistiques 
Emploi et études supérieures : Pour cette analyse, nous avons restreint notre échantillon 
aux adultes avec PC, âgés de 22 à 27 ans, sans déficience intellectuelle modérée à profonde. 
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L'analyse a été effectuée séparément pour les statuts d'emploi et d'enseignement supérieur. 
Nous avons effectué des régressions logistiques inconditionnelles pour estimer les odds ratio 
(OR) et les intervalles de confiance à 95 % (IC 95 %) afin d'évaluer les associations avec les 
facteurs personnels, sociodémographiques et environnementaux. 
Différences de participation avec la population générale : Nous avons comparé la 
participation des jeunes adultes avec PC à celle de leurs pairs de la population générale à 
l'aide d'un modèle expliquant les scores latents de participation par le statut de PC, ajusté 
pour les facteurs de confusion identifiés dans la population non atteinte de PC. 
Accès aux soins : Nous avons effectué des régressions logistiques pour estimer les OR et 
leurs IC 95% qui mesurent les associations entre les besoins environnementaux non satisfaits 
dans chaque domaine (physique, social et attitudinal) et les besoins non satisfaits en 
physiothérapie, ergothérapie, orthophonie et accompagnement psychologique.  
Satisfaction vis-à-vis des soins : Nous avons utilisé des analyses de corrélation pour explorer 
les associations entre la satisfaction à l'égard des soins de santé et les indicateurs respectifs 
liés à la disponibilité et à l'accessibilité des services de santé ainsi qu'à la sévérité des 
déficiences. 
Mesure de l’inadéquation de l’environnement : Des FE pertinents pour les jeunes adultes 
atteints de PC ont été identifiés lors de focus groups en Angleterre et au Portugal. Les FE ont 
été mis en correspondance avec la classification environnementale de la CIF et la structure 
analytique de l'EAEQ a résulté de cette procédure de mise en relation. La validité du contenu 
a été évaluée à l'aide du bandwidth index (pourcentage de couverture de l’ICF Core Sets 
pour les adultes avec PC). Une analyse descriptive a été réalisée. 
 
Résultats détaillés 

Les résultats sont présentés sous la forme des résumés des articles publiés traduits en 
français (n=5), éventuellement complétés d’éléments qui nous ont paru importants, les PDF 
des publications étant fournis en annexes. Les résultats (non publiés) du dernier article juste 
soumis sont confidentiels. Le résumé en français est fourni. 

 

Vidart d’Egurbide Bagazgoïtia N, Perret C, Himmelmann K, Thyen U, Ehlinger V, Duffaut C, 
Arnaud C, Sentenac M. Employment and higher education in young adults with cerebral 
palsy: a cross-sectional analysis of the SPARCLE study. BMJ Public Health 2023;1:e000141. 
https://doi.org/10.1136/bmjph-2023-000141 
 

Contexte et objectifs 

Pour les jeunes en situation de handicap, l'accès à l'enseignement supérieur et à l'emploi 
devrait conduire à une amélioration de l'estime de soi et du bien-être et, à long terme, à une 
plus grande inclusion dans la société. Nos objectifs étaient de décrire la situation des jeunes 
adultes avec PC en matière d'éducation et d'emploi, d'étudier les facteurs personnels et 
contextuels, y compris la scolarisation en milieu ordinaire durant l’enfance et l’adolescence, 
qui influencent le plus ces situations, et d'étudier dans quelle mesure l'emploi affecte la 
qualité de vie (QdV). 

Méthodes 

https://doi.org/10.1136/bmjph-2023-000141
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Nous avons utilisé les données de l'étude transversale SPARCLE3, recueillies en 2018-2020 
dans cinq régions européennes. Les 227 participants éligibles étaient des adultes avec PC, 
âgés de 22 à 27 ans, sans déficience intellectuelle modérée à profonde. L'analyse a été 
effectuée séparément pour les statuts d'emploi et d'enseignement supérieur. Nous avons 
effectué des régressions logistiques inconditionnelles pour estimer les odd ratio (OR) et les 
intervalles de confiance à 95 % (IC 95 %) afin d'évaluer les associations avec les facteurs 
personnels, sociodémographiques et environnementaux. Nous avons testé la région, le sexe 
et l'âge comme facteurs de confusion potentiels. Parmi ceux-ci, nous avons retenu la région 
pour tous les modèles, ainsi que l'âge pour les modèles concernant le statut d'enseignement 
supérieur. Chaque variable a été analysée séparément après ajustement pour les facteurs de 
confusion potentiels identifiés précédemment. Dans tous les modèles, les OR ont été 
estimés en utilisant la vraisemblance pénalisée de Firth lorsque le nombre de cas était ≤5. En 
ce qui concerne les déficiences et les comorbidités, des modèles multivariés ont été utilisés 
pour contrôler les variables significatives dans des analyses séparées (p<0,20) et ces modèles 
ont été réduits en utilisant une méthode descendante étape par étape avec p<0,05 comme 
critère de signification statistique. Les déficiences et/ou comorbidités retenues dans les 
modèles multivariés précédents ont été ajoutées aux facteurs de confusion potentiels pour 
l'analyse des caractéristiques sociodémographiques et des facteurs environnementaux.  
Pour estimer l'impact de la scolarisation en milieu ordinaire pendant l'enfance et/ou 
l'adolescence, nous avons effectué des régressions logistiques inconditionnelles, ajustées sur 
les facteurs de confusion potentiels et les déficiences/comorbidités retenues 
précédemment, parmi le sous-échantillon d'individus ayant fourni cette information lors de 
leur participation antérieure à la cohorte SPARCLE. Enfin, des régressions linéaires ajustées 
pour la région et les déficiences/comorbidités ont été réalisées pour déterminer si le fait 
d'avoir un emploi était associé à une meilleure qualité de vie dans les domaines du bien-être 
physique, du bien-être psychologique, des relations sociales et de l'environnement. 

Résultats 

Nous avons montré que, dans l'ensemble, 45,4 % des jeunes adultes atteints de PC et ayant 
un QI ≥50 ne suivaient pas d'études supérieures et n'avaient pas d'emploi. Parmi ceux qui 
avaient un emploi (35,2 %), plus de 4 sur 5 déclaraient être rémunérés, se voir confier des 
tâches adaptées à leurs capacités ou être satisfaits de leur capacité de travail. La probabilité 
d'avoir un emploi était significativement réduite (de plus de 75 %) pour les jeunes souffrant 
de graves limitations de la motricité globale ou de graves difficultés de communication, par 
rapport aux participants moins gravement handicapés. La probabilité d'obtenir un diplôme 
de l'enseignement supérieur était réduite d'un facteur de 0,19 pour les jeunes souffrant de 
déficiences motrices graves et de 0,02 pour ceux dont la parole est imprécise ou 
incompréhensible. Le fait d'être diplômé de l'enseignement supérieur et d'avoir fréquenté 
une école ordinaire pendant l'enfance, ou d'avoir poursuivi une scolarité ordinaire jusqu'à 
l'adolescence, s'est avéré être un puissant levier pour l'accès à l'emploi (les chances d'être 
employé ont été multipliées par 12 et 16, respectivement). À l'exception de l'accessibilité à 
un parking en cas de besoin, aucun des facteurs environnementaux étudiés n'a influencé de 
manière significative l'emploi ou le statut d'enseignement supérieur, après ajustement pour 
les déficiences. Les jeunes adultes ayant un emploi ont fait état d'un bien-être physique et 
psychologique significativement plus élevé que ceux qui n'en avaient pas. 

Discussion 
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Cette étude transversale apporte un nouvel éclairage sur les barrières et les leviers d'accès à 
l'emploi ou à l'enseignement supérieur chez les jeunes adultes avec PC. Nous avons montré 
que les déficiences sévères de la motricité et de la communication sont les deux principaux 
facteurs qui limitent l'emploi ou l'achèvement de l'enseignement supérieur. Si nous 
complétons les données existantes sur le rôle de l'enseignement supérieur dans l'accès à 
l'emploi, nous sommes les premiers à étudier et à observer que le fait d'avoir fréquenté une 
école ordinaire pendant l'enfance ou d'avoir poursuivi une scolarité ordinaire jusqu'à 
l'adolescence est un puissant levier pour l'accès à l'emploi. A notre connaissance, cette 
étude est la première à examiner les associations entre l'environnement et l'emploi et 
l'enseignement supérieur, et à rapporter le rôle positif de l'accessibilité à un parking en cas 
de besoin sur l'emploi ou le statut dans l'enseignement supérieur. Enfin, nous sommes les 
premiers à rapporter l'impact positif de l'emploi sur la qualité de vie physique et 
psychologique de jeunes adultes atteints de paralysie cérébrale. De façon générale, les 
études portant sur les jeunes adultes avec PC montrent que leur accès à l’emploi peut 
encore être améliorée. Nos résultats suggèrent que l'inclusion des jeunes handicapés dans la 
société dès leur plus jeune âge et leur maintien autant que possible dans cette position 
favorisent leur accès à l'enseignement supérieur et à l'emploi à l'âge adulte. Compte tenu de 
l'impact positif de l'emploi sur leur qualité de vie, cela encourage la mise en œuvre de 
politiques d'inclusion dès le plus jeune âge. 

 

Guyard A, Fauconnier J, Muehlan H, Cytera C, Markwart H, Himmelmann K, Schmidt S, 
Duffaut C, Arnaud C, Thyen U. Differences in participation between young adults with 
cerebral palsy and their peers: A cross-sectional multicentre European study. Disabil Health 
J  2024;17(2):101554. https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2023.101554 
 

Contexte 

On sait que les enfants et les adolescents handicapés participent moins à la plupart des 
domaines de la vie que leurs pairs non handicapés. 

Objectifs 

(1) Estimer les différences de participation entre les jeunes adultes atteints d'infirmité 
motrice cérébrale (IMC) et leurs pairs non handicapés ; (2) tester le rôle médiateur des 
difficultés financières et du statut d'étudiant ; (3) tester le rôle modérateur des facteurs 
personnels sur les différences de participation ; et (4) tester le rôle modérateur de la 
déficience. 

Méthodes  

Une étude transversale a été menée auprès de jeunes adultes [19-28 ans] avec PC (n=228) et 
de pairs non handicapés (n=2861) en France, en Allemagne et en Suède. La participation a 
été évaluée à l'aide du questionnaire de participation des jeunes adapté aux jeunes adultes 
(QYPP-YA). Les différences dans cinq domaines de participation ont été estimées à l'aide 
d'une modélisation par équations structurelles avec la méthode WLSMV et des intervalles de 
confiance bootstrap corrigés des biais. 

Résultats 

https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2023.101554
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Les jeunes adultes atteints de PC ont montré une participation plus faible que les autres 
dans tous les domaines, la différence la plus importante se situant dans le domaine des 
"relations intimes" (β = 1,71 IC 95%[1,46 ; 1,95]). Le statut d'étudiant a joué un rôle 
médiateur dans la différence au niveau des "relations intimes", des "relations 
interpersonnelles" et de l'"indépendance". Les femmes ont montré des différences plus 
importantes que les hommes en ce qui concerne l'"indépendance". Les déficiences ont 
modéré les différences de participation. Les jeunes adultes les moins gravement handicapés 
ne présentaient aucune différence avec leurs pairs non PC en ce qui concerne les "relations 
interpersonnelles", la "vie sociale" et l'"indépendance", mais ils prenaient plus souvent des 
décisions autonomes au quotidien que leurs pairs. 

Conclusions 

Les jeunes adultes avec PC n'ont pas les mêmes possibilités d'atteindre le niveau de 
participation des personnes non atteintes de PC du même âge. La poursuite de l'éducation 
pourrait contribuer à réduire les différences de participation dans les domaines des 
"relations interpersonnelles" et de l'"indépendance". 

 

 

Rioual J, Perret C, Arnaud C, Vidart d’Egurbide Bagazgoïtia N. Unmet environmental needs 
and unmet healthcare needs in a population of young adult with cerebral palsy: what the 
SPARCLE study tells us. Front Rehabil Sci 2024 ; 2:5:1294999. 
https://doi.org/10.3389/fresc.2024.1294999  
 

Contexte et objectifs 

L'optimisation des soins aux jeunes adultes atteints de paralysie cérébrale est cruciale pour 
leur bien-être physique et psychologique. L'inadéquation de l'environnement proximal peut 
jouer un rôle dans la prestation des services de santé. L'objectif de cette étude est d'explorer 
l'association entre les besoins environnementaux non satisfaits dans les domaines physique, 
social et attitudinal et les besoins de soins de santé non satisfaits dans le cadre de quatre 
interventions : physiothérapie, ergothérapie, orthophonie et conseils psychologiques. 

Méthodes 

Pour cela, 310 jeunes adultes avec PC ont été recrutés dans le cadre de l'étude transversale 
multicentrique européenne SPARCLE3. Les besoins et la couverture en matière de soins de 
santé ont été évalués à l'aide du questionnaire Youth Health Care, Satisfaction, Utilization 
and Needs (YHC-SUN). Les informations concernant l'environnement physique, social et 
attitudinal ont été recueillies à l'aide de l’European Adult Environment Questionnaire 
(EAEQ), un questionnaire élaboré dans le cadre de SPARCLE3, qui évalue l'adéquation de 61 
facteurs environnementaux (FE). Deux types d'informations étaient disponibles : le besoin du 
FE et sa couverture en cas de besoin, ou seulement sa couverture lorsque le besoin était 
considéré a priori comme commun à tous les individus. Les réponses ont été catégorisées 
comme "besoin environnemental non satisfait" lorsque la réponse "Besoin manifesté et non 
couvert" a été fournie, et "besoin environnemental satisfait" lorsque les réponses "Pas de 
besoin manifesté" ou "Besoin manifesté et couvert" ont été cochées, en fonction de l'item. 
Dans chaque domaine de l'environnement, les éléments relatifs à l'accès aux soins ont été 
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sélectionnés a priori. Quatre sous-groupes ont été identifiés en fonction des besoins en 
physiothérapie, ergothérapie, orthophonie ou accompagnement psychologique qu'ils ont 
déclarés. Nous avons d'abord décrit la répartition des déficiences, des comorbidités et des 
facteurs contextuels dans l'ensemble de l'échantillon et dans les sous-groupes. La proportion 
de jeunes adultes ayant déclaré des besoins environnementaux non satisfaits a été estimée 
dans les mêmes sous-groupes.  En outre, pour chaque domaine environnemental, nous 
avons représenté graphiquement la proportion d'individus ayant des besoins de santé non 
satisfaits par rapport au nombre de besoins environnementaux non satisfaits afin de 
déterminer des catégories, en considérant les individus n'ayant aucun besoin non satisfait 
comme la classe de référence, et un minimum de cinq individus dans chaque catégorie. 
Ensuite, des analyses distinctes ont été effectuées pour les sous-groupes de physiothérapie, 
d'ergothérapie, d'orthophonie et d’accompagnement psychologique afin d'évaluer le rôle 
des facteurs environnementaux sur la satisfaction des besoins en matière de soins de santé. 
Des comparaisons bivariées ont été effectuées entre la proportion de personnes ayant des 
besoins de santé non satisfaits et les caractéristiques sociodémographiques et les 
déficiences.  Nous avons ensuite effectué des régressions logistiques pour estimer les OR et 
leurs IC 95% qui mesurent les associations entre les besoins environnementaux non satisfaits 
dans chaque domaine et les besoins non satisfaits en physiothérapie, ergothérapie, 
orthophonie et accompagnement psychologique. Tous les modèles ont été ajustés en 
fonction du pays, en raison de la diversité du recrutement et des politiques en faveur des 
personnes handicapées dans les différents pays, et du sexe. Le modèle 1 a été 
systématiquement ajusté pour le GMFCS et le modèle 2 pour la taille de l'unité de résidence 
et le mode de vie. Afin d'identifier d'éventuels facteurs de confusion supplémentaires, deux 
sélections successives par étapes ont été effectuées : la première a ajouté des variables 
cliniques (déficience intellectuelle, communication, intensité et fréquence de la douleur) aux 
modèles 1, tandis que la seconde a inclus des variables sociodémographiques (éducation, 
niveau de revenus et niveau d'éducation le plus élevé des parents) en plus des modèles 2, 
dans le but de réduire au minimum le nombre de variables introduites dans les modèles. Des 
modèles multivariés ont été utilisés pour contrôler les variables significatives dans des 
analyses séparées (p<0,20) et ces modèles ont été réduits en utilisant une méthode 
descendante étape par étape avec p<0,05 comme critère de signification statistique. Les 
participants ayant des données manquantes pour une ou plusieurs variables dans les 
différents modèles étaient peu nombreux et ont été exclus des analyses. 

Résultats 

Notre étude a montré que le besoin de soins le plus courant était la physiothérapie, qui a été 
signalée par plus de quatre jeunes adultes atteints de PC sur cinq. Parmi ceux qui ont 
exprimé un besoin de soins, la proportion de ceux dont le besoin n'a pas été satisfait varie en 
fonction du type de soins requis : 20,8 % à 48,5 % pour la rééducation, et 40,3 % pour 
l'accompagnement psychologique. Nous avons trouvé une association entre un 
environnement inadapté aux besoins spécifiques des jeunes atteints de PC et leurs besoins 
de soins. Plus précisément, l'accumulation de besoins non satisfaits dans l'environnement 
social, explorant le soutien de l'assistant personnel, de la famille et des amis, du personnel 
de santé et des collègues, et des étrangers, était associée à des besoins non satisfaits dans 
tous les domaines de santé explorés, même en tenant compte de la gravité des déficiences 
et des caractéristiques sociodémographiques des individus. L'absence d'attitudes de soutien 
multipliait par plus de trois le risque de signaler également un besoin non satisfait 
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d'orthophonie et de physiothérapie, uniquement chez les personnes dont la fonction 
motrice globale était la plus gravement altérée dans ce dernier cas. Enfin, notre étude n'a 
montré aucune association entre les besoins non satisfaits dans l'environnement physique et 
les besoins non satisfaits en matière de soins de santé. 

Discussion 

À notre connaissance, aucune publication n'a spécifiquement évalué la relation entre les 
besoins de santé non satisfaits des jeunes adultes atteints de PC et l'adéquation de leur 
environnement à leurs besoins spécifiques. Nos résultats soulignent l'importance de 
l'environnement social et du soutien. À cet âge, une plus grande indépendance et 
émancipation, notamment vis-à-vis des parents, pourrait expliquer en partie pourquoi les 
jeunes adultes ont des besoins de santé non satisfaits plus importants que les enfants. On 
peut émettre l'hypothèse que l'absence d'association entre l'environnement physique et les 
besoins de santé non satisfaits est due au fait que l'environnement physique est souvent 
compensé par le soutien social et l'aide de la famille et des amis. Ainsi, un jeune adulte 
pourrait se déplacer facilement s'il est accompagné, même dans un environnement moins 
adapté, alors qu'un individu moins soutenu aurait plus de difficultés même dans un 
environnement physique mieux adapté. Il est également concevable que cette différence 
soit liée aux déficiences cognitives, qui posent souvent plus de défis à la mobilité 
indépendante que les déficiences motrices, pour lesquelles des adaptations sont 
généralement possibles. Nos résultats suggèrent que plus les besoins non satisfaits dans 
l'environnement social sont importants, plus les besoins non satisfaits en matière de soins 
de santé pour l'ergothérapie, l'orthophonie et l’accompagnement psychologique sont 
importants. Cependant, en raison du petit nombre de participants présentant de multiples 
besoins non satisfaits dans leur environnement social, ces résultats doivent être interprétés 
avec prudence. Nos résultats indiquent que le soutien attitudinal est associé à des besoins 
de soins de santé non satisfaits en orthophonie, qui concerne la plupart des personnes 
atteintes de déficiences motrices et cognitives graves, et en physiothérapie pour les 
personnes atteintes de déficiences motrices graves. Cela suggère que ce soutien est 
particulièrement crucial pour garantir l'accès aux soins de santé pour ces thérapies chez les 
jeunes adultes gravement handicapés atteints de PC. Nous n'avons pas trouvé cette 
association chez les personnes qui avaient besoin d'ergothérapie ou de accompagnements 
psychologiques. 

En conclusion, notre étude a montré que l'adéquation de l'environnement, tant social 
qu'attitudinal, peut avoir un impact sur les besoins de santé non satisfaits dans différents 
domaines thérapeutiques chez les jeunes adultes atteints de PC. Elle apporte un éclairage 
précieux sur les facteurs influençant les besoins de santé non satisfaits dans cette 
population. Toutefois, des recherches supplémentaires sont nécessaires pour mieux 
comprendre et délimiter ces deux domaines environnementaux et pour explorer plus en 
profondeur leur relation avec l'accès aux soins de santé. 
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Muehlan H, Alvarelhao J, Arnaud C, Cytera C, Fauconnier J, Himmelmann K, Marcelli M, 
Markwart H, Rapp M, Schmidt S, et al. Satisfaction with health care services in young 
people with cerebral palsy in the transition period: results from a European multicenter 
study. Front Med 2024; 11:1306504. https://doi.org/10.3389/fmed.2024.1306504  

Contexte et objectifs 

Les jeunes souffrant de maladies chroniques et de handicaps comptent sur le système de 
santé pour maintenir le meilleur état de santé possible. La délivrance et l'utilisation 
appropriées des services et soins de santé sont essentielles pour améliorer leur autonomie, 
leur efficacité personnelle et leurs résultats en matière d'emploi. La question de recherche 
de notre étude vise à déterminer si le manque de disponibilité et d'accessibilité des services 
de santé en général, identifiés par les besoins non satisfaits en matière de soins de santé, est 
associé à l'insatisfaction à l'égard des soins de santé. 

Méthodes 

Dans le cadre d'une étude observationnelle multicentrique européenne, 357 jeunes adultes 
avec PC et âgés de 19 à 28 ans ont été inclus. Nous avons évalué les besoins en soins, 
l'utilisation des services de santé et la satisfaction à l'égard des soins de santé à l’aide de la 
version abrégée du questionnaire YHC-SUN-SF, des variables environnementales et sociales 
(EAEQ) ainsi que des indicateurs de la gravité de l'état de santé et des limitations 
fonctionnelles (par exemple, GMFCS) de ces participants sur la base d'une autoévaluation, 
éventuellement avec assistance, ou par procuration. Nous avons utilisé des analyses de 
corrélation pour explorer les associations entre la satisfaction à l'égard des soins de santé et 
les indicateurs respectifs liés à la disponibilité et à l'accessibilité des services de santé ainsi 
qu'à la sévérité de la maladie. En outre, nous avons inclus des valeurs de référence pour la 
satisfaction à l'égard des soins de santé de jeunes adultes souffrant de diverses maladies 
chroniques, évaluées dans le cadre d'enquêtes basées sur la population de certains des pays 
européens inclus dans l'étude. 

Résultats 

Nous avons identifié plusieurs besoins non satisfaits en matière de soins de santé, en 
particulier pour des services largement utilisés et établis tels que la kinésithérapie. La 
satisfaction à l'égard des soins de santé (scores généraux et sous-échelles du YHC-SUN-SF) 
était modérée à élevée et presque systématiquement meilleure pour l'échantillon de jeunes 
adultes avec PC par rapport aux valeurs de référence pour les jeunes adultes souffrant de 
diverses maladies chroniques évaluées dans le cadre d'enquêtes auprès de la population 
générale. Les coefficients de corrélation entre la satisfaction à l'égard des soins de santé, 
l'utilisation des services et les besoins non satisfaits en matière de soins de santé étaient 
faibles. 

Conclusion 

Les rapports des jeunes adultes avec PC sur les besoins non satisfaits en matière de soins de 
santé présentent une grande variabilité, mais montrent des déficits substantiels dans 
certains aspects. Cela ne semble pas avoir d'impact sur la satisfaction des soins de santé que 
ces patients reçoivent. Nous concluons qu'il s'agit de deux concepts différents et 
d'indicateurs quelque peu indépendants pour évaluer la qualité des soins de santé. Les 

https://doi.org/10.3389/fmed.2024.1306504


 

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 

 info@iresp.net - www.iresp.net 

 

cliniciens et autres praticiens devraient tenir compte de cette distinction lorsqu'ils évaluent 
les besoins des patients dans leur pratique quotidienne. 

 

 

Perret C, Alvarelhão J, Pennington L, Ehlinger V, Duffaut C, Arnaud C, Vidart d’Egurbide 
Bagazgoïtia N. Assessing the Adequacy of the Physical, Social and Attitudinal Environment 
to the Specific Needs of Young Adults with Cerebral Palsy: Development and Description of 
the European Adult Environment Questionnaire. Arch Phys Med Rehabil 2024; 11:S0003-
9993(23)00693-7. https://doi.org/10.1016/j.apmr.2023.11.012  

Contexte 

La mesure de l’environnement des jeunes avec handicaps dans le cadre du modèle 
conceptuel de la CIF pose de nombreuses questions. Dans le cadre de l’étude européenne 
SPARCLE3, nous avons développé un questionnaire de 61 items pour mesurer l'adéquation 
de l'environnement aux besoins individuels des jeunes adultes avec PC. Les facteurs 
environnementaux pertinents pour les jeunes adultes avec PC ont été identifiés lors de 
groupes de discussion en Angleterre et au Portugal. 

Objectifs 

− Présenter l'élaboration du questionnaire européen sur l'environnement (European 
Adult Environmental Questionnaire EAEQ) 

− Evaluer dans quelle mesure il couvre la classification environnementale de la CIF 

− Décrire l'adéquation de l'environnement physique, social et attitudinal aux besoins 
spécifiques des jeunes adultes avec PC. 

Méthodes 

Etude transversale multicentrique européenne (France, Allemagne, Italie, Portugal, Suède), 
incluant de jeunes adultes avec PC (N=357), avec des profils de gravité variés, âgés de 19 à 
28 ans au moment de l'entretien (2018-20). Nous avons mesuré les besoins non satisfaits de 
l'environnement physique, social et attitudinal. 

Résultats 
Les facteurs environnementaux (FE) pertinents pour les jeunes adultes atteints de PC, 
identifiés lors de groupes de discussion en Angleterre et au Portugal, ont été mis en 
correspondance avec la classification environnementale de la CIF et la structure analytique 
de l'EAEQ a résulté de cette procédure de liaison. Le questionnaire, comprenait 61 items au 
total, liés à 31 catégories de la classification environnementale de la CIF, et couvrait 4 de ses 
5 chapitres (« produits et technologies » (19 items), « soutien et relations » (8 items), 
« attitudes » (6 items), « systèmes et politiques de service » (22 items) et « comprendre et 
être compris » (6 items)). La validité du contenu, évaluée à l'aide de l'indice de largeur de 
bande (pourcentage de couverture des ensembles fondamentaux de la CIF pour les adultes 
avec PC), était satisfaisante (79,3 %).  

Lors de notre exploration descriptive, nous avons montré que la proportion de besoins 
environnementaux non satisfaits varie selon les chapitres. De façon plutôt positive, nous 
avons observé de faibles proportions de besoins non satisfaits relatifs aux « soutiens et 
relations » et aux « attitudes » (<10%) qui concernent plutôt des données proximales. Au 
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contraire, ceux liés aux « systèmes et politiques de service » et « produits et technologie » 
correspondent moins bien aux besoins (10-20% de besoins non satisfaits). De tous les 
services explorés, ceux liés à la communication et à l'information correspondaient très mal 
aux besoins. Il a déjà été démontré que la fourniture d'informations appropriées et l'accès 
aux technologies de communication améliorent la vie des personnes handicapées et 
favorisent une véritable inclusion dans la société. [47] Enfin, de façon générale, on retrouvait 
plus de besoins environnementaux non satisfaits chez les femmes et les jeunes présentant 
une atteinte sévère des fonctions motrices globales (GMFCS IV-V). 

Conclusion 

Ce questionnaire EAEQ permet de collecter les FE utiles aux personnes avec PC et d'analyser 
si leur disponibilité, leur modification ou leur adaptation pourrait améliorer la réalisation des 
activités quotidiennes, la participation et la qualité de vie. Malgré le grand nombre d'items, 
qui pourrait rendre le questionnaire fastidieux à remplir, nous avons observé un taux de 
réponse élevé pour tous les items (plus de 96%), ce qui souligne son acceptabilité. Cela 
suggère la possibilité d'une utilisation généralisée dans la pratique clinique. En mesurant 
systématiquement un large éventail de FE, les professionnels de la santé pourraient se faire 
une idée précise de l'étendue des besoins de leurs patients et les aider à apporter les 
compensations nécessaires. L'analyse des différences géographiques ou temporelles de 
fréquence de participation ou de niveau de qualité de vie, couplée à une vision globale des 
besoins environnementaux non satisfaits, pourrait fournir aux pouvoirs publics les éléments 
d'une politique d'accessibilité et d'intégration des personnes handicapées dans la société. 
Enfin, la mesure indépendante de l'environnement ouvre de nouvelles voies pour l'étude des 
associations entre l'environnement et une série d’indicateurs de résultats rapportés par les 
patients (Patient Reported Outcomes Measures), insuffisamment connus et utilisés en 
France, et ceci de manière complémentaire à ceux rapportés par les professionnels, comme 
recommandé par la Haute Autorité de Santé. 

 

Résumé graphique (en anglais) 
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