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Appel à recherches 2013  
Handicap et Perte d’autonomie – Session 4 

de l’Institut de Recherche en Santé Publique 
 
 

Rapport  final 
 
 

I. Renseignements administratifs 

A. Identification du projet 

Titre du projet  Evaluation de la qualité de vie des familles de patients 
polyhandicapés (Famille-PLH) 

Coordonnateur du projet 
(société/organisme - laboratoire 
ou entité de rattachement) 

Tanguy LEROY 
Aix-Marseille Université – EA3279 Santé Publique et 
Maladies Chroniques / Université Lyon 2 Lumière – EA 
4163 Groupe de Recherche en Psychologie Sociale 

 
 

Autres équipes participantes 1) Hôpital Trousseau – La Roche Guyon AP-HP 
services Neuropédiatrie et Polyhandicap Pédiatrique 

2) Hôpital San Salvadour AP-HP 
3) Hôpital marin de Hendaye AP-HP 
4) Hôpital maritime de Berck AP-HP 
5) UGECAM Île-de-France 
6) Comité d’Etudes, d’Education et de Soins auprès 

des Personnes Polyhandicapées (CESAP) 

Référence convention/décision Convention n° HPA-S4-05 

Période du projet 01-10-2014 – 25-02-2018 

Période faisant l’objet du rapport 01-10-2014 – 25-02-2018 

Rédacteur de ce rapport : 
         téléphone 
         adresse électronique 

Marie-Christine Rousseau 

0670903090 

marie-christine.rousseau@aphp.fr 

Date de rédaction du rapport 25/02/2018 
 

B. Le cas échéant, indiquer la liste des personnels recrutés dans le cadre du projet 

Nom Prénom Qualifications Date de 
recrutement 

Durée du 
contrat (en 

mois) 

Type de 
contrat 
(CDD, 

vacation …) 

Willocq Daniel TEC Mars 2015 14 mois CDD 

Si Abdelkader Hasni TEC Juin 2015 14 mois CDD 

Lenormand Stéphane TEC Sept. 2015 14 mois CDD 
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C. Donner la liste des autres personnes impliquées dans le projet 
 

Nom Prénom Qualifications % de son temps consacré au 
projet pendant la période 

décrite par le rapport 

Leroy Tanguy MCU – Psychologue 30 

Rousseau Marie-Christine PH – Doctorante 40 

Morando Claire ARC 20 (septembre 2016-juin 2017) 

Freiehuber Cécile Médecin vacataire 100 ( mai 2015-octobre 2015) 

Bonheur Julie Médecin vacataire 100 (novembre 2015-avril 2016) 

Delepau Estelle IGE – Psychologue 50 (déc. 2014 - janv. 2015) 

Baumstarck Karine PH 10 

Auquier Pascal PU-PH 10 

Billette de 
Villemeur 

Thierry PU-PH 10 

Loundou Anderson Biostatisticien 5 
 
 

D. Donner brièvement une justification des dépenses réalisées au cours de la période décrite 
par le rapport 
 
Les dépenses réalisées au cours de ce projet ont été de deux types : personnel et fonctionnement. 
 
Sur le plan des dépenses de personnel, il s’agit du recrutement de techniciens d’études cliniques 
missionnés pour assister les investigateurs dans l’identification des patients polyhandicapés 
(correspondant à nos critères de sélection), le recueil de données cliniques les concernant, l’identification 
de leurs aidants familiaux, la diffusion des cahiers d’observation auprès de ces aidants, et la gestion des 
relances de ces aidants pour optimiser les taux de réponses. 
 
Initialement, il était prévu que ce soit le Promoteur de l’étude (AP-HM) qui recrute un TEC et un ARC (ou 
ingénieur coordinateur) qui auraient alors été détachés successivement au sein des établissements 
participants pour organiser et réaliser le recueil de données. Il a finalement été établi, compte tenu de 
l’éloignement des différents sites, que cette situation serait plus coûteuse que des recrutements de 
personnels directement au sein des centres participants. Nous avons donc demandé à l’AP-HP de recruter 
des TEC pour organiser et aider au recueil de données concernant les patients et leurs aidants familiaux 
issus de ses centres. Dans cette optique, nous avons par ailleurs demandé à l’IReSP l’autorisation de 
procéder à titre dérogatoire au reversement d’une partie (105 800 euros) des fonds qu’elle a alloués à 
l’AP-HM. Dans l’attente de cette autorisation (reçue le 28 septembre 2015), les recrutements ont été 
effectués par l’AP-HP sur fonds propres en attente du paiement par l’AP-HM. Les personnels affectés au 
recueil de données au sein des autres centres participants (hors AP-HP) ont d’ores et déjà reçu les fonds 
nécessaires, associés quant à eux au financement de la DGOS. 
 
En ce qui concerne les dépenses de fonctionnement, il s’agit principalement de frais de reproduction des 
protocoles d’étude, notices d’information et de consentement, et cahiers d’observation, ainsi que des frais 
d’affranchissements nécessaires à la diffusion et au retour de ces éléments. 
 
 
E. Le cas échéant, indiquer les différents types d’aides complémentaires obtenues grâce à ce projet. 
 
Ce projet a reçu un financement complémentaire de la Direction Générale de l’Offre de Soins (PREPS 2013) 
pour évaluer, conjointement à l’ajustement des familles, l’évolution de l’état de santé des patients 



page 3/38 

polyhandicapés en fonction de la sévérité de leur polyhandicap et des modalités de leur prise en charge (le 
présent projet étant quant à lui centré sur la qualité de vie des aidants familiaux). Ce financement de la 
DGOS a permis la mise en place de l’étude de cohorte « Eval-PLH » dont les objectifs sont rappelés 
brièvement page suivante, et sur laquelle la présente étude « Famille-PLH » est adossée. Le Promoteur 
(AP-HM) met par ailleurs à la disposition de l’EA3279 du temps d’ARC (0,5 ETP) dédié à la coordination de 
cette étude multicentrique. 
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II. Synthèse publiable du rapport final 

I. Liste des partenaires 

- EA 3279 Faculté de médecine de la Timone Marseille 
- Hôpital Trousseau – La Roche Guyon AP-HP services Neuropédiatrie et Polyhandicap Pédiatrique 
- Hôpital San Salvadour AP-HP 
- Hôpital marin de Hendaye AP-HP 
- UGECAM Île-de-France 
- Comité d’Etudes, d’Education et de Soins auprès des Personnes Polyhandicapées (CESAP) 

 
II. Contexte et objectifs du projet 

Le polyhandicap (PLH) est une affection chronique qui se définit par l’association d’une déficience mentale 
profonde et d’un déficit moteur grave entrainant une mobilité réduite et une réduction extrême de 

l’autonomie et des possibilités de perception, d’expression et de relation entrainant un haut niveau de 

dépendance à la fois humaine et technique, et nécessitant un accompagnement permanent. Les aidants 
familiaux vont donc être impliqués de façon souvent intensive dans cet accompagnement ce qui va avoir 
des conséquences sur leur propre vécu. A ce jour très peu d’études se sont intéressées à l’impact du 
polyhandicap sur les proches qui accompagnent ces personnes. 
Le projet « Famille-PLH » s’inscrit dans le cadre de la cohorte « Eval-PLH » dont l’objectif général est 
d’identifier les déterminants potentiels (épidémiologiques, médicaux, socioéconomiques, 
comportementaux, environnementaux…) du Polyhandicap (PLH) et d’étudier l’impact de ces déterminants 
sur l’état de santé (morbi-mortalité), l’insertion sociale, et l’entourage des individus polyhandicapés 
(aidants institutionnels et naturels). Au sein du projet « Eval-PLH », l’étude de cohorte « Famille-PLH » est 
destinée spécifiquement à documenter de façon exploratoire et observationnelle, le vécu des familles des 
patients polyhandicapés inclus dans la cohorte « Eval-PLH »  

 
 

III. Méthodologie utilisée 
 
1) La population 

La population éligible dans cette étude est double, constituée : 
1) des aidants familiaux : titulaires de l’autorité parentale des patients inclus dans la cohorte « Eval-PLH », 
ayant connaissance du diagnostic ; 
2) des aidants institutionnels : soignants référents des patients inclus dans la cohorte « Eval-PLH ». 
Les principaux critères de sélection des patients de la cohorte « Eval-PLH  sont : patients présentant un 
polyhandicap défini par l’ensemble des critères suivants : i) atteinte ou lésion cérébrale causale survenue 
avant l’âge de 3 ans,ii) déficience mentale profonde (QI inférieur à 20 ou non évaluable), iii) avec handicap 
moteur (para-tetraparesies, ataxies, troubles moteurs extrapyramidaux, troubles neuromusculaires), iv) 
mobilité réduite (score Gross Motor Function Classification System GMFCS IV ou V), v) restriction extrême 
de l'autonomie (score Mesure d’Indépendance Fonctionnelle MIF inférieur à 20). 
 

2) Les données recueillies  
Les données recueillies sont issues de 2 sources différentes : des données recueillies directement chez les 
aidants (familiaux ou institutionnels), des données relatives au patient recueillies à partir des dossiers 
médicaux.  
 

Aidants familiaux Aidants institutionnels 

Démographiques 
Socioprofessionnelles 
Cellule familiale 

Démographiques 
Socioprofessionnelles 
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Santé Santé 

Fardeau (Caregiver Reaction Assessment) Epuisement professionnel (Maslach Burnout Inventory) 

Qualité de vie (Whoqol) Qualité de vie (Whoqol) 

Strategies d’ajustement (Briefcope) Strategies d’ajustement (Briefcope) 

Soutien social, satisfaction  

 
 

IV. Principaux résultats et éléments de discussion  

 
A) Impact du polyhandicap sur les familles de patients 

Les médecins investigateurs de chaque centre ont chaque fois que cela a été possible directement 
rencontré les proches des patients polyhandicapés pour leur expliquer les objectifs de l’étude et leur 
remettre le questionnaire. Quand il n’a pas été possible pour les médecins investigateurs de rencontrer les 
aidant familiaux (éloignement géographique, impossibilité pour l’aidant de se déplacer), l’aidant était alors 
sollicité par un courrier accompagné d’une lettre de l’investigateur présentant le projet et ses objectifs et 
l’invitant à prendre contact avec lui. Un premier envoi courrier a été organisé pour 1355 aidants familiaux 
éligibles. Pour chaque famille approchée, plusieurs aidants avaient la possibilité de participer (parents, 
fratrie, oncle/tante). A l’issue de ce dispositif global de relance, on a disposé de : 
- 441 questionnaires retournés sur 1335 questionnaires envoyés : taux de réponse aidants 33% 
(441/1335). 
- 323 familles participantes (au moins une réponse) pour 797 familles éligibles : taux de réponse familles 
40% (323/797) 
 
L’échantillon d’aidants familiaux ayant participé à la recherche est composé majoritairement de femmes 
(64%), de mères (57%), l’âge moyen est de 48 ans. La qualité de vie des proches des patients 
polyhandicapés est significativement plus basse que celle de la population générale française ajustée sur le 
genre et sur l’âge dans les 3 domaines pour lesquels des normes existent : les dimensions physiques, 
psychiques et sociales. Le genre, l’âge, la nature du lien parental, le niveau d’éducation, la perception de 
l’aisance financière sont les principaux déterminants sociodémographiques de la qualité de vie. L’état de 
santé du proche a un effet très important sur leur qualité de vie. Les stratégies d’ajustement mobilisées 
par les individus impactent les niveaux de qualité de vie qu’ils rapportent. La perception de la satisfaction 
vis-à-vis de la prise en charge est un déterminant important de la qualité de vie. Les caractéristiques du 
patient ont un poids moindre que la qualité de vie des familles en comparaisons avec leurs propres 
caractéristiques.  
 
Alors que le polyhandicap implique une dépendance extrême tant physique que psychique vis-à-vis de 
l’entourage, à ce jour très peu d’études se sont intéressées à l’impact du polyhandicap sur les proches qui 
accompagnent ces personnes. De nombreux facteurs ont un retentissement sur les proches des personnes 
polyhandicapées, ces facteurs évoluent avec l’âge et l’aggravation du polyhandicap du patient, le suivi à 
long terme des familles ainsi que les comparaisons transversales de leur vécu en fonction de l’âge des 
patients nous informeront sur les déterminants de la qualité de l’ajustement des familles au fur et à 
mesure du développement puis du vieillissement du patient polyhandicapé. 

 
B) Impact de la prise en charge des patients polyhandicapés sur les soignants : 

L’organisation du recueil de données auprès des aidants institutionnels a été conduite en parallèle de celui 
des aidants familiaux. Au sein de chaque centre, un référent a été identifié et a eu en charge la distribution 
des livrets de recueil, préalablement anonymisés. Les aidants institutionnels pouvaient rendre le 
questionnaire directement au référent ou pouvaient renvoyer par courrier à l’aide d’une enveloppe pré-
timbrée. A l’issue de la procédure, 321 ont participé (taux global de participation = 69%).  
Une première analyse a porté sur les 238 premiers aidants institutionnels ayant participé et a été 
effectuée au printemps 2016. Les résultats de ce travail ont été publiés en janvier 2017 dans la revue 
Developmental Medicine and Child Neurology (IF 3.1). Le taux de participation était de 66%. Les 
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participants étaient âgés entre 21 et 62 ans, en majorité des femmes (79%), pour 71% des aide-soignants, 
18% des professions dites de soins techniques (infirmiers, psychomotriciens, kinésithérapeutes) et 10% 
d’éducateurs. Leur expérience mediane dans la strcuture était de 8 ans (interquartile range: 4-16) et 
auprès des personnes polyhandicapées de 10 ans (IQR: 5-19). Les scores de qualité de vie évaluée à l’aide 
du questionnaire WhoQoL sont tous significativement inférieurs à des normes françaises (Bauman et al. 
2010). Les principaux déterminants de leur qualité de vie sont des facteurs sociodémographiques, 
financiers, la nature des stratégies d’ajustement qu’ils mobilisent, et l’épuisement professionnel.   

 
V. Impacts potentiels de ces résultats 

Cette étude nous permet de disposer d’éléments objectifs pour proposer des actions appropriées, 
correctrices aux aidants familiaux et professionnels des personnes en situation de polyhandicap. 
Concernant les aidants familiaux il est nécessaire d’augmenter le soutien et les solutions de répit afin de 
favoriser la poursuite d’une activité professionnelle et de leur permettre de prendre des loisirs et de sortir 
de leur isolement. Une vigilance accrue sur la santé de ces aidants est indispensable : une consultation 
dédiée  effectuée par leur médecin traitant (comme cela existe pour les aidants des personnes atteinte de 
maladie d’Alzheimer) permettrait d’évaluer leur état de santé, de repérer les signes d’épuisement et de 
s’assurer du bon niveau d’adéquation entre les besoins de l’aidant naturel et du patient.   
Des actions sont à mener pour soutenir les soignants des personnes polyhandicapées dans leur qualité de 
vie au travail et il s’avère nécessaire d’engager des actions ciblées pour favoriser les stratégies 
d’adaptation efficaces, soutenir les soignants les plus âgés et optimiser la prise en charge de la 
dépendance dans les structures accueillant ces personnes. 
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III. Renseignements scientifiques : description générale des travaux menés au 
cours du projet 

 
Plan proposé 
1. Rappel d’éléments de contexte et justification du projet 
2. Rappels d’éléments de méthodologie 
3. Calendrier et taux de participation 
4. Résultats significatifs 
 
 
1. Rappel d’éléments de contexte et justification du projet 

Nous rappelons quelques éléments de contexte et les objectifs du projet financé. 
 
Le polyhandicap (PLH) est une affection chronique qui se définit par l’association d’une déficience mentale 
profonde et d’un déficit moteur grave entrainant une mobilité réduite et une réduction extrême de 
l’autonomie et des possibilités de perception, d’expression et de relation, tels que définis par le texte légal 
de l’annexe 24 ter (Annexe XXIV ter au décret n° 89-798 du 27 octobre 1989). Du fait de l’importance des 
déficits présentés, la personne polyhandicapée présente un haut niveau de dépendance à la fois humaine 
et technique, et nécessite à tout âge de la vie un accompagnement permanent associant éducation, soins, 
communication et socialisation.  
Par conséquent, tout au long de la vie des patients, les aidants familiaux vont avoir à faire face à des 
évènements de vie inhabituels et être impliqués à des niveaux variés dans la prise en charge de l’enfant 
puis de l’adulte. Cet accompagnement, intensif ou plus à distance, va avoir des conséquences sur leur 
propre vécu. Mais peu de travaux permettent d’objectiver de façon robuste ce vécu. Le présent projet 
Familles PLH a vocation à éclaircir ces éléments.  
 
Le projet « Famille-PLH » s’inscrit dans le cadre de la constitution de la cohorte « Eval-PLH » dont l’objectif 
général est d’identifier les déterminants potentiels (épidémiologiques, médicaux, socioéconomiques, 
comportementaux, environnementaux…) du Polyhandicap (PLH) et d’étudier l’impact de ces déterminants 
sur l’état de santé (morbi-mortalité), l’insertion sociale, et l’entourage des individus polyhandicapés 
(aidants institutionnels et naturels). Au sein du projet « Eval-PLH », l’étude de cohorte « Famille-PLH » est 
destinée spécifiquement à documenter de façon exploratoire, prospective et observationnelle, le vécu des 
familles des patients polyhandicapés inclus dans la cohorte « Eval-PLH ». Le financement de l’IReSP 
correspond, plus précisément, à la première vague de recueil de données auprès de ces familles, 
correspondant au moment de l’inclusion du patient dans la cohorte « Eval-PLH ». D’autres financements 
seront demandés ultérieurement pour un suivi longitudinal de ces familles. 
 
Objectifs du présent projet : 

VI. Evaluer les déterminants médicaux, socioéconomiques, environnementaux, familiaux, 

cognitifs, émotionnels, et comportementaux de la santé, de la qualité de vie des familles des 

patients polyhandicapés. 

VII. Identifier les déterminants des stratégies d’ajustement (coping) mises en œuvre par les 

aidants familiaux ainsi que leurs conséquences effectives sur le fardeau ressenti, la santé, la 

qualité de vie, et la qualité des relations familiales. 

VIII. Evaluer l’impact de la prise en charge des patients polyhandicapés sur la qualité de vie et le 

burn out des soignants. 

 
2. Rappels d’éléments de méthodologie 
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Nous rappelons quelques éléments de méthodologie : 
 
2.1) La population 
La population éligible dans cette étude est double, constituée : 
1) des aidants familiaux : titulaires de l’autorité parentale des patients inclus dans la cohorte « Eval-PLH », 
ayant connaissance du diagnostic ; 
2) des aidants institutionnels : soignants référents des patients inclus dans la cohorte « Eval-PLH ». 
Les principaux critères de sélection des patients de la cohorte « Eval-PLH  sont : patients présentant un 
polyhandicap défini par l’ensemble des critères suivants : i) atteinte ou lésion cérébrale causale survenue 
avant l’âge de 3 ans,ii) déficience mentale profonde (QI inférieur à 20 ou non évaluable), iii) avec handicap 
moteur (para-tetraparesies, ataxies, troubles moteurs extrapyramidaux, troubles neuromusculaires), iv) 
mobilité réduite (score Gross Motor Function Classification System GMFCS IV ou V), v) restriction extrême 
de l'autonomie (score Mesure d’Indépendance Fonctionnelle MIF inférieur à 20). 
 
2.2) Les centres participants 
- Un des 4 établissements de la fédération des hôpitaux PLH/MLH (APHP) 
- Service de neuropédiatrie de l’hôpital Trousseau (APHP) 
- UGECAM ou CESAP 

 
2.3) Les données recueillies  
Les données recueillies sont issues de 2 sources différentes : des données recueillies directement chez les 
aidants (familiaux ou institutionnels), des données relatives au patient recueillies à partir des dossiers 
médicaux.  

 

Aidants familiaux Aidants institutionnels 

Démographiques 
Socioprofessionnelles 
Cellule familiale 
Santé 

Démographiques 
Socioprofessionnelles 
Santé 

Fardeau (Caregiver Reaction Assessment) Epuisement professionnel (Maslach Burnout Inventory) 

Qualité de vie (Whoqol) Qualité de vie (Whoqol) 

Strategies d’ajustement (Briefcope) Strategies d’ajustement (Briefcope) 

Soutien social, satisfaction  

 

Les données recueillies sur les patients: genre âge ; histoire de la maladie, antécédents, comorbidités et les 
traitements : conditions de vie, recours au système de santé et parcours de soin. 
 
3.  Calendrier et taux de participation 

Nous rappelons quelques éléments de calendrier et de participation. 
 
Etape 1. Autorisations, recrutements, élaboration et construction des cahiers de recueil de données  
Cette étape s’est déroulée entre janvier 2014 et décembre 2014. 
Après avoir obtenu les différentes autorisations réglementaires, après avoir établi les différentes 
conventions inter-établissements, après avoir procédé aux recrutements nécessaires à la progression de 
l’étude, les différents formulaires de recueil de données, y compris les notices/consentements ont été 
élaborés et validés par l’ensemble de partenaires. 
 
Etape 2. Identification des populations éligibles 
Cette étape s’est déroulée entre septembre 2014 et janvier 2015. 
 
A) Aidants familiaux  
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Sur l’ensemble de ces sept sites, tous partenaires du projet « Eval-PLH », les effectifs éligibles ont été 
établis au moment de la rédaction du projet dans le cadre de l’appel d’offre (2013). Une estimation de la 
participation de 1000 familles a été annoncée. Il était convenu de ne solliciter que des familles pour 
lesquels un patient avait été inclus. Sur 875 patients été inclus dans « Eval-PLH », au moins un aidant 
familial a été identifié pour 797 d’entre eux (9% n’ont pas d’aidant naturel identifié par les structures de 
soin et bénéficient d’une tutelle administrative). 
Ainsi, l’envoi de courriers a concerné 797 familles (correspondant à un total de 1355 aidants identifiés sur 
les dossiers de soin).  
 
B) Aidants institutionnels. 
Sur l’ensemble de ces sept sites, 465 aidants institutionnels étaient éligibles. 

 

Etape 3. Organisation générales du recueil des données 
 
A) Aidants familiaux 
Les médecins investigateurs de chaque centre ont chaque fois que cela a été possible directement 
rencontré les proches des patients polyhandicapés pour leur expliquer les objectifs de l’étude et leur 
remettre le questionnaire. Quand il n’a pas été possible pour les médecins investigateurs de rencontrer les 
aidant familiaux (éloignement géographique, impossibilité pour l’aidant de se déplacer), l’aidant était alors 
sollicité par un courrier accompagné d’une lettre de l’investigateur présentant le projet et ses objectifs et 
l’invitant à prendre contact avec lui. Un premier envoi courrier a été organisé pour 1355 aidants familiaux 
éligibles. 
Afin de favoriser la participation des familles, après le 1er envoi courrier, un système de 3 relances 
systématiques a été organisé selon ce qui avait été annoncé dans le protocole et effectué selon la 
séquence suivante : i) relance téléphonique à 4 semaines, ii) relance courrier à 8 semaines, iii) relance 
téléphonique à 12 semaines. 
Sur les 797 familles approchées par courrier (adresses courrier disponibles dans les dossiers patients), 
seules 30% ont répondu par le système de relance précédemment détaillé). 
 
Le faible taux initial de réponse (30%) nous a conduit à organiser un travail spécifique (une quatrième 
relance individualisée) sur une partie des non répondants (nous avons par tirage au sort sélectionné 142 
aidants parmi les non répondants) afin d’une part d’améliorer les retours de questionnaires et d’autre part 
de documenter plus finement les raisons de leur non-participation. Cette quatrième relance a consisté à 
un appel téléphonique. Cet appel était renouvelé jusqu’à 3 fois maximum à des moments différents de la 
journée ; en cas de messagerie disponible, un message rassurant était énoncé, précisant les objectifs de 
l’étude et invitant la famille à reprendre contact. Dans le cas où l’aidant a pu être contacté : soit il a 
accepté de participer, soit il a refusé et dans ce cas-là il lui était demandé d’indiquer la raison motivant son 
refus. 
Ainsi, les 142 aidants ont été contactés parmi lesquels : 70 ont accepté de participer à la suite de cette 4ème 
relance, 55 ont accepté de préciser la raison de non-participation (29 personnes présentaient des 
difficultés de compréhension du Français, 17 ont considéré l’objet de la recherche comme trop douloureux 
pour eux, 6 ont jugé la question tardive par rapport à leur vécu, 3 ont justifié leur non-participation pour 
un problème personnel de santé), et 17 n’ont pas souhaité apporter de justification. 

 

Pour chaque famille approchée, plusieurs aidants avaient la possibilité de participer (parents, fratrie, 
oncle/tante). A l’issue de ce dispositif global de relance, on a disposé de : 
- 441 questionnaires retournés sur 1335 questionnaires envoyés : taux de réponse aidants 33% 

(441/1335). 

- 323 familles participantes (au moins une réponse) pour 797 familles éligibles : taux de réponse familles 

40% (323/797) 

- Deux réponses pour 110 familles, de 3 réponses ou plus pour 8 familles. 
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Cette procédure s’est déroulée entre Mars 2015 et décembre 2016. 
 

B) Aidants institutionnels 
L’organisation du recueil de données auprès des aidants institutionnels a été conduite en parallèle de celui 
des aidants familiaux. Au sein de chaque centre, un référent a été identifié et a eu en charge la distribution 
des livrets de recueil, préalablement anonymisés. Les aidants institutionnels pouvaient rendre le 
questionnaire directement au référent ou pouvaient renvoyer par courrier à l’aide d’une enveloppe pré-
timbrée. 
A l’issue de la procédure, 321 ont participé (taux global de participation = 69%).  
Cette procédure s’est déroulée entre mars 2015 et septembre 2016. 
 
Etape 4. Saisie des données / Contrôle qualité 
L’ensemble des données recueillies (aidants familiaux et institutionnels) a été saisi entre Juillet 2016 et 
décembre 2016. 
Le contrôle qualité de la base de données des aidants familiaux a été opéré entre janvier et mars 2017. 
Le contrôle qualité de la base de données des aidants institutionnels a été opéré au mois de janvier 2016 
pour les 238 premiers participants, et entre aout et septembre 2016 pour l’ensemble des participants. 
 
Etape 5. Analyse et valorisation 
Les analyses portant sur les aidants familiaux ont débuté au mois de décembre 2017 ➔ nous produisons 
les résultats des premières explorations statistiques.  
Les analyses portant sur la population des aidants institutionnels ont été conduites plus précocement, 
début avril 2016 ➔ un article scientifique a été publié, des communications en congrés ont été présentées 
Les analyses portant sur la population des patients ont également été conduites, ont débuté en janvier 
2017 ➔ 2 articles sont actuellement en processus de relecture dans des revues internationales, 1 article 
est en cours de relecture des co-auteurs, des communications en congrès ont été présentées. Même si ces 
résultats ne sont pas directement en lien avec le projet financé, nous listerons ces éléments à titre indicatif 
dans la partie Résultats scientifiques. 
A ce jour, si certains livrables sont d’ores et déjà disponibles, l’exploration et la valorisation des données 
ne sont pas terminées.  
 
5. Résultats significatifs 
 
A) Résultats significatifs sur les aidants familiaux 
L’analyse des aidants familiaux n’a pu débuter qu’au mois de janvier 2018 et a été réalisée sur l’ensemble 
des questionnaires retournés, à savoir 441 questionnaire.   
 
Etude portant sur la qualité de vie des aidants familiaux  
 
a) Les objectifs de ce travail étaient : 
- Evaluer la qualité de vie des aidants familiaux de patients polyhandicapés 
- Comparer leur qualité de vie avec celle de la population française appariée en âge/genre, 
- Identifier les déterminants potentiels de leur qualité de vie.  
 
b) Les principaux éléments de méthodologie sont listés ici : étude transversale, enquête à l’aide de 
questionnaires auto-administrés auprès d’aidants familiaux de patients polyhandicapés. 
 
c) Les principaux résultats 
 
1/ Caractéristiques de l’échantillon 
Le taux de participation était de 33% (441/1335). Les caractéristiques de l’échantillon de 441 aidants 
familiaux sont présentées dans le tableau 1 : sociodémographiques, santé, professionnelles, données 
psycho-comportementales (stratégies d’ajustement)  
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L’échantillon d’aidants familiaux ayant participé à la recherche est composé majoritairement de femmes 
(64%), de mères (57%), l’âge moyen est de 48 ans et d’étendue (19-85 ans). Selon que la personne 
polyhandicapée est accueillie régulièrement dans la famille la charge morale des parents est différente, 
environ 54% des participants accueillent la personne polyhandicapée plus de 7 nuits par mois (pour le 
week-end ou les vacances par exemple) à leur domicile.  
Quatorze pourcent des proches accueillent dans leur famille une personne en situation de handicap autre 
que le patient. 
 
Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques et santé des aidants familiaux 
 

  
N=441 
N (%) 

MD % 

1. Caractéristiques sociodemographiques    

Women  279 (63.7) 0.7 

Parenté 

Mére 250 (56.8) 0.2 

Pére 144 (32.7) 

Fratrie 34 (7.7) 

Autre 12 (2.7) 

Age (years) Moy (SD) 48 ±13  

Seul/en couple En couple 317 (72.4) 0.7 
 Seul 121 (27.6)  

Couple intital Oui 256 (59.5) 2.5 

 Non 174 (40.5)  

Enfants Non 29 (6.6) 0.7 
 Oui 409 (93.4)  

Nombre d’enfant au domicile  Moy (SD) 2.2±1.1  

Niveau éducatif <bac 205 (47.2) 1.6 
 >=bac 229 (52.8)  

Statut financier perçu Aisé 322 (74.4) 1.8 
 Difficile 111 (25.6)  

Personne handicapée vivant au  Non 374 (86) 1.4 
domicile autre que le patient Oui 61 (14)  

Accueil du PLH plus de 7nuits/mois au domicile des 
parents 

Oui 235 (53.4) 0.2 

Non 205 (46.6 

2. Santé    

Maladie chronique  138 (31.8) 1.6 

Hopitalisation dans l’année  86 (20) 1.8 

Suivi psychologque  83 (19.2) 1.8 

Médicaments anxiolytiques/antidépresseurs  96 (22.1) 1.4 

Recours medicines alternatives  88 (20.2) 1.1 

3. Travail    

Travaille Oui 233 (52.8) 0 

 Non 208 (47.2)  

Quotité de travail (parmi ceux qui travaillent) Temps plein 154 (66.1)  

 Temps partiel 79 (33.9)  

4. Caractéristiques psycho-comportementales    

Strategies de coping (BriefCope)b Soutien social 39.3±21.7 7-8% 

 
Résolution de 
problémes 

58.3±23.5 
 

 Evitement 22.6±12.5  

 Pensée positive 52.8±19.7  
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2/ Répartition des allocations de ressources et aides en fonction des modalités de prise en charge du 

patient (en structure ou au domicile) 

Si l’allocation adulte handicapé (AAH) ainsi que l’allocation d’éducation de l’enfant handicapé (AEEH) sont 
perçues par plus de 82% des familles quel que soit la modalité de prise en charge de la personne 
polyhandicapées, l’ensemble des autres aides sont davantage distribuées aux familles accueillant leur 
proche au domicile. 
 
Tableau 2 : Aides et soutiens aux familles 
 

 
N=235 (53.4) 
N [%] 

N=205 (46.6) 
N [%] 

MD% 

Allocations de ressources par l’état 
Proche dont la personne 
PLH est prise en charge au 
domicile 

Proche dont la 
personne PLH est prise 
en charge en structure 

0.2 

AAH/AEEH* 187 (85.4) 151 (82.1) 8.4 

Complément AAH/AEEH 124 (62) 22 (18.3) 27.2 

PCH** 76 (37.6) 27 (21.3) 25.4 

Aide au logement 28 (14.6) 13 (10.5) 28.3 

Aide aux transports 50 (26) 24 (19) 27.9 

Allocation compensation tierce 
personne 

31 (16.2) 
14 (11.3) 28.6 

Aides techniques (fauteuil roulant) 124 (65.3) 66 (34.7) 24.5 

Aides humaines 
(au domicile) 

50 (25.5) 20 (15.9) 27 

Allocations couvrent les besoins de la 
famille 

122 (47) 137 (53) 8.8 

*AAH : allocation adulte handicapé 
AEEH : allocation d’éducation de l’enfant handicapé 
**PCH : prestation de compensation du handicap 
3/ Les scores de qualité de vie  
Les scores de qualité de vie évaluée à l’aide du questionnaire WhoQoL sont présentés dans la figure 1 et 
comparés à des normes françaises (Bauman et al. 2010). La qualité de vie des proches des patients 
polyhandicapés est significativement plus basse que celles de la population générale française ajustée sur 
le genre et sur l’âge dans les 3 domaines pour lesquels des normes existent : les dimensions physiques, 
psychiques et sociales. Baumann C, Erpelding ML, Regat S, Collin JF, Briancon S: The WHOQOL-BREF 
questionnaire: French adult population norms for the physical health, psychological health and social 
relationship dimensions. Rev EpidemiolSantePublique 2010, 58(1):33-39. 
 
Figure 1. Comparaison de la qualité de vie des proches à celle de la population générale française 
ajustée sur le genre et l’âge 
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3/ Les liens entre les scores de scores de qualité de vie et les caractéristiques des aidants familiaux ont été 
testés (Analyse univariée puis multivariée)  
 

▪ Caractéristiques socio-démographiques et psycho-comportementales 

Les femmes présentent des scores de qualité de vie significativement plus faibles dans les domaines 
physiques et psychiques. Etre plus âgé est corrélé a une qualité de vie plus basse dans le domaine 
physique et plus élevée dans le domaine environnemental. Les parents de la personne polyhandicapée 
rapportent des niveaux de qualité de vie plus faibles dans les dimensions psychique, sociale et 
environnementale que les proches non parents (fratrie, oncle/tante). Plus le nombre d’enfants vivant au 
domicile est élevé plus la qualité de vie est détériorée (environnementale). Une situation financière perçue 
comme difficile a un impact négatif majeur sur l’ensemble des domaines de la qualité de vie. 
Les personnes accueillant au domicile une personne en situation de handicap (en plus du patient) ont des 
niveaux de qualité de vie détériorés pour les domaines physique et environnemental par rapport aux 
autres. Avoir une activité professionnelle impact positivement la qualité de vie. Les proches pour lesquels 
la prise en charge du patient se fait en structure reportent une qualité de vie supérieure par rapport aux 
autres. La mobilisation de stratégies de coping positives comme la pensée positive et la résolution de 
problèmes a un impact très positif sur l’ensemble des domaines de la qualité de vie des proches au 
contraire les stratégies d’évitement ont plutôt un impact négatif. Le détail est fourni dans le tableau 3. 
 
Tableau 3. Relation entre les scores des domaines de qualité de vie et les caractéristiques socio-
démographiques des proches (analyse univariée) 
 

 Physique Psychique Sociale  Environ 

Genre Femme 63±20.3 63.2±17 63.3±19.8 59.6±16.3 
 Homme 68.7±18.2 68.1±14.8 64.2±19.6 62.1±15 
 p 0.004 0.002 0.64 0.112 

Parenté Parents 64.3±19.8 64.4±16.7 62.9±19.8 59.7±16 
 Fratrie/oncle tante/autre 70.1±19.1 69.6±13.5 70.2±17.4 66.3±13.3 
 p 0.06 0.04 0.018 0.003 

Age R -0.09 0.008 0.007 0.124 

 p 0.06 0.87 0.89 0.01 

Seul/en couple Seul 63.6±22.8 65.1±18.1 64.2±20.2 58.8±17.8 

 En couple 65.6±18.5 64.9±15.9 63.6±19.5 61.2±15 

 p 0.37 0.36 0.27 0.86 

Enfants Non 68.2±20.1 65±16.5 66.6±21.6 60.8±18.5 

 Oui 64.7±19.8 65±16.5 63.5±19.6 60.5±15.7 
 p 0.37 0.99 0.41 0.92 

Nombre d’enfants vivant 
au domicile 

R 
 

-0.022 -0.011 -0.09 -0.13 

 P 0.67 0.82 0.08 0.009 

Niveau educatif <bac 62.6±21.6 64.3±17.2 63.5±18.8 57.9±16.7 

 >=bac 67.5±17.1. 66±15.2 64.1±19.9 63±14.5 

 p 0.01 0.26 0.74 0.001 

Statut financier perçu Aisé 68.8±17.4 67.8±14.6 65.4±18.7 64.3±13.6 

 Difficile 55.3±22 57.3±18.1 59.7±20.9 49.4±16.6 

 p <0.0001 <0.0001 0.013 <0.0001 

Besoins couverts par les 
allocations 

Oui 
Non 
P 

67.3±18.5 
62.3±19.6 
0.01 

66.6±15 
62.2±18.2 
0.01 

65.8±18.2 
59.8±20.6 
0.005 

62.8±14.7 
56.6±15.9 
<0.0001 

Personne handicapée  Non 66±19 65.8±16.1 64.1±19.1 61.3±15.5 
vivant au domicile oui 59.6±22.5 61.6±17.3 62.2±21.9 55.9±16.2 
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 p 0.02 0.06 0.48 0.016 

Travail Oui 70.5±16 67.4±15.6 64.9±19.7 63.1±15.6 

 Non 58.6±21.6 62.1±16.9 62.2±19.5 57.4±15.6 

 p <0.0001 0.001 0.16 <0.0001 

Quotité de temps Temps plein 71.5±16.3 67.4±15.6 64±20.7 63.3±16.3 
 Mi-temps 68.6±15.4 67.4±15.9 66.7±17.9 62.7±14.3 

 p 0.19 0.99 0.3 0.77 

Nature de la prise en  Domicile 64.1±18.7 63.9±16.5 60±20.4 57.9±14.6 
charge du PLH Structure 65.9±21 66.2±16.4 68.2±17.7 63.3±16.8 

 p 0.33 0.14 <0.0001 <0.0001 

Coping Soutien social -0.03 0.09 0.18 0.03 

 p 0.5 0.04 <0.0001 0.48 

 Résolution problémes 0.19 0.33 0.26 0.27 

 p <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001 

 Evitement -0.14 -0.24 -0.08 -0.059 

 p 0.005 <0.0001 0.09 0.24 

 Pensée positive 0.215 0.38 0.25 0.18 

 p <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001 
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▪ Etat de santé 

L’état de santé des proches a une influence très importante sur leur qualité de vie. Etre atteint d’une 
maladie chronique, avoir été hospitalisé dans l’année précédant l’étude ainsi que les troubles de l’humeur 
(anxiété, tristesse) et la nécessité de recourir à des traitements médicamenteux pour lutter contre ces 
troubles sont associés à une diminution des scores de la qualité de vie des proches dans tous les 
domaines. Les proches ayant recours à un suivi psychologique ont une altération de la dimension physique 
de leur qualité de vie. Le recours aux médecines alternatives est associé à des scores plus élevés des 
dimensions psychiques et environnementales de la qualité de vie des proches. Le détail est fourni dans le 
tableau 4. 
 
Tableau 4. Relation entre les scores des domaines de qualité de vie et : Etat de santé des proches des 
patients polyhandicapés (analyse univariée) 
 

Santé des proches  Physique Psychique Sociale  Environ. 

Maladie chronique Non 70.9±16.6 67.2±15.8 66.4±18.3 62.5±15 

 Oui 52.8±20.1 60.7±16.6 57.9±21.3 56.2±17 
 p <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001 

Proche hospitalisé dans l’année qui précéde Non 68±18.3 66.3±16.2 64.8±19.4 61.6±15.4 

 Oui 53.2±20.8 59.8±16.6 58.4±20.6 55.5±16.7 

 P <0.0001 0.001 0.008 0.001 

Recours du proche à un suivi psychologique Non 65.8±19.2 65.6±16.5 64.2±19.8 60.4±16.3 

 Oui 60.9±21.3 62.1±16.1 61.6±18.7 60.1±14.1 

 P 0.04 0.08 0.20 0.86 

Recours aux médecines alternatives Non 65.4±20 64.1±16.8 63.2±20.2 59.4±16.3 

 Oui 63.2±18.6 67.9±14.9 65.3±17.3 64.5±13.3 

 P 0.36 0.05 0.37 0.007 

Recours à des traitements 
anxiolytiques/antidépresseurs 

Non 
68.7±18.2 67.7±15.2 65.3±18.6 61.7±14.7 

 Oui 51.6±19.4 55±17.1 58.1±22.4 56±18.7 

 P <0.0001 <0.0001 0.005 0.008 

Tendance à l’anxiété score 1-5 R -0.44 -0.45 -0.37 -0.30 

 P <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001 

Tendance tristesse score 1-5 R -0.45 -0.50 -0.39 -0.38 

 P <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001 
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▪ Vie sociale 

Une bonne participation sociale des proches influe positivement sur leur qualité de vie : avoir un cercle 
d’ami en dehors du polyhandicap est associé a de meilleurs scores de qualité de vie dans tous les 
domaines. Le maintien des liens familiaux ainsi que le fait d’associer la personne polyhandicapée aux fêtes 
familiales influe favorablement sur la qualité de vie sociale des proches.  La nature de l’entourage des 
proches a aussi une influence : quand le cercle amical de la famille est sans lien avec le polyhandicap cela 
influe favorablement sur toutes les dimensions de leur qualité de vie alors qu’un entourage en lien avec le 
polyhandicap ne semble pas avoir d’influence sur la qualité de vie des familles. Tous les résultats sont 
détaillés dans le tableau 5. 
 
 
Tableau 5. Relation entre les scores de qualité de vie et la participation sociale des proches (analyse 
univariée) 
 

  Physique Psychique Sociale  Environ. 

Avoir un cercle d’ami sans lien  Non 56.7±22.5 60.2±19.8 54.6±23 52.8±17.8 
avec le polyhandicap Oui 67.5±18.1 66.3±15.2 66.3±17.7 62.7±14.5 
 P <0.0001 0.005 <0.0001 <0.0001 

Avoir un cercle d’ami en lien avec le  Non 66.2±20.1 65.3±17.3 63.3±20 60.2±16.8 

polyhandicap Oui 63±18.5 64.4±15 64.4±19.7 61±13.7 

 P 0.12 0.63 0.60 0.61 

Maintien des liens familiaux 
 
Non 64.3±24.4 60±22.1 53.7±26 56.1±21.1 

 Oui 65±19.2 65.5±15.7 64.7±18.6 61±15.1 

 P 0.85 0.11 0.01 0.14 

Participation PLH fêtes familiales Non 63.2±20.5 64.6±16 66.8±16.9 61.4±16.4 

 Oui 66.2±19 65.4±16.5 62.8±20.4 60.3±15.5 

 P 0.15 0.66 0.04 0.52 

Activité associative autour du handicap Non 65.3±20.2 64.7±17.2 63.9±20 60.2±16.4 

 Oui 63.9±17.8 66±13.1 62.6±18.7 61.5±13.6 

 P 0.53 0.45 0.58 0.49 
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▪ Accompagnement  

L’accompagnement des familles par les équipes médicales et soignantes a un impact positif important sur 
leur qualité de vie, principalement sur les dimensions psychique, sociale et environnementale et aussi 
concernant la satisfaction sur la prise en charge du patient sur la dimension physique. Tous les résultats 
sont détaillés dans le tableau 6. 
 
Tableau 6. Relation entre les scores de qualité de vie et l’accompagnement des proches (analyse 
univariée) 
 

 Physique Psychique Sociale  Environ. 

Satisfaction vis-à-vis des  Non 63.3±19.3 63.1±17 60.8±20.7 57.6±16.1 
informations médicales  Oui 66.3±19.9 66.3±16.1 65.7±18.6 62.6±15.4 
reçues sur le patient p 0.11 0.05 0.01 0.001 

Satisfaction sur la qualité  Non 62.9±21 62.2±16.6 59.1±21.2 57.9±16.2 

des soins reçus par le  Oui 65.8±19 66±16.4 65.5±18.7 61.5±15.6 

patients p 0.17 0.03 0.002 0.03 

Rassurés par les  Non 62.5±19.4 62±16.4 59.1±20.3 56.7±15.5 

 Oui 67.7±19.2 68±15.6 67.5±18.6 64.1±15.4 

soignants p 0.006 <0.0001 <0.0001 <0.0001 

Satisfaits de la prise en  Non 62.7±20.1 62.6±16.5 58.6±20 57.6±16.3 
charge du patient Oui 66±19.5 66.2±16.4 66.3±18.8 61.9±15.5 
 p 0.04 0.03 <0.0001 0.009 

Satisfaits de leur  Non 63.6±19.7 62.6±16.3 58.7±19.1 58.3±16 

accompagnement par  Oui 66±19.5 66.9±16.2 67.5±19.3 62.1±15.8 
l’équipe soignante p 0.21 0.008 <0.0001 0.014 

Education thérapeutique  

Oui 69.6±18.4 67.4±14.1 65.6±21.2 60.7±16 

Non 64.7±19.8 64.8±16.6 63.5±19.8 60.6±16 

p 0.17 0.39 0.56 0.97 
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4/ Les liens entre les scores de scores de qualité de vie des proches et les caractéristiques des patients  
 
Pour les proches, avoir un enfant de sexe féminin est associé à une meilleure qualité de vie dans les 
dimensions psychiques, sociales et environnementales. L’âge plus élevé influe favorablement sur les 
dimensions sociales et environnementales de la qualité de vie des proches. Les différents comorbidités du 
patient polyhandicapé (infections urinaires récidivantes, épisodes de pneumopathies itératifs, épilepsie),  
n’ont que peu d’impact sur la qualité de vie de leur proches, les scolioses à grand rayon de courbure ainsi 
que la constipation opiniâtre ont un impact négatif sur la dimension environnementale de la qualité de vie 
des proches. Tous les résultats sont détaillés dans le tableau 8. 
 
Tableau 8. Relations entre qualité de vie des proches et caractéristiques des patients (analyse univariée) 
 

Caractéristiques sociodémographiques Physique Psychique Sociale  Environ. 

Genre Femme 66.1±19 67.7±16 67.5±18.6 62.5±15.6 
 Homme 64±20.3 62.6±16.6 60.6±20 58.8±15.8 
 p 0.27 0.001 <0.0001 0.016 

Age R -0.005 0.027 0.10 0.15 

 p 0.92 0.56 0.03 0.001 

Etiologie Inconnue 63.8±20.3 63.3±15.1 62±17.8 57.6±16.5 
 Connue 65±19.8 65±16.7 63.8±19.9 60.7±15.8 
 P 0.69 0.48 0.54 0.18 

Sévérité du PLH Oui 64.1±19.6 64±16.9 63±19.9 59.8±15.9 

 Non 65.9±19.9 66.1±15.8 64.7±19.5 61.2±15.7 

 P 0.35 0.17 0.38 0.36 

Instabilité du PLH Oui 65.8±19.7 64.4±16.9 63.9±19.4 58.9±14.9 

 Non 64.6±19.8 65.2±16.2 63.7±19.8 61±16.1 

 P 0.57 0.65 0.91 0.22 

Infections urinaires récidivantes Oui 65.9±21.9 65.5±15.9 65.8±18.1 64±15.6 

 Non 65±19.5 65±16.5 63.5±19.8 60.1±15.8 

 P 0.79 0.86 0.50 0.15 

Epilepsie Oui 66.6±19.1 65.1±16.1 63.4±20.1 61.5±14.7 

 Non 63.1±20.5 64.6±17.1 63.4±19.4 59.2±17.2 

 P 0.06 0.75 1 0.14 

Infections pulmonaires récidivantes Oui 66.6±20.7 65.5±17.6 67.8±18.8 60±15.7 
 Non 64.7±19.7 64.8±16.3 63.2±19.8 60.5±15.9 

 P 0.56 0.80 0.15 0.84 

Scoliose à grand rayon de courbure Oui 64.8±20.4 65.1±17 65.1±19.5 61.9±15.5 

 Non 65.4±18.6 64.9±15.7 62.5±20 58.7±15.9 
 P 0.77 0.90 0.18 0.04 

Constipation chronique Oui 65.2±20.6 64.5±17.4 64.4±20.2 62±15.7 

 Non 64.6±19.3 65.4±15.8 63.4±19.2 59.3±15.9 

 P 0.77 0.60 0.60 0.07 

Posture BLézine R 0.07 0.07 0.04 -0.01 

 p 0.16 0.13 0.40 0.001 

Coordination BLézine R 0.03 0.007 0.009 -0.03 

 p 0.58 0.88 0.86 0.48 

Langage BLézine R -0.01 -0.016 -0.08 -0.07 

 p 0.70 0.74 0.10 0.16 

Sociabilité BLézine R -0.05 -0.04 -0.08 -0.08 
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 p 0.32 0.36 0.11 0.12 

 
 
d) Les principaux éléments de discussion 
 
Depuis environ 2 décennies le vécu de l’entourage des personnes en situation de handicap ou de perte 
d’autonomie fait l’objet de recherche accrues de la part de la communauté scientifique ; cet intérêt pour 
les proches est pour partie lié à la diminution de la durée des séjours hospitalier et à la  
désinstitutionalisation qui reporte sur les familles la charge de la dépendance et du handicap de leur 
proche. Ainsi nous disposons d’une très  vaste littérature s’intéressant au ressenti, au stress, au fardeau ou 
à la qualité de vie des aidants de personnes atteintes de pathologies entraînant une dépendance physique 
et ou psychique telles que le cancer, la maladies d’Alzheimer, les maladies psychiatriques, la sclérose 
latérale amyotrophique, les séquelles de traumatisme crânien, les sujets tétraplégiques, les personnes 
atteintes de paralysie cérébrale …(Chou, Chiao, et Fu 2011b; Hassall, Rose, et McDonald 2005; Ong et al. 
1998; Kaya et al. 2010; Paster, Brandwein, et Walsh 2009; Wallander et Venters 1995; Simmons et al. 
2000; Boele et al. 2013; Merlo et al. 2017; Caqueo-Urízar, Gutiérrez-Maldonado, et Miranda-Castillo 2009; 
Ebrahimzadeh et al. 2013). 
Alors que le polyhandicap implique une dépendance extrême tant physique que psychique vis-à-vis de 
l’entourage, à ce jour très peu d’études se sont intéressées à l’impact du polyhandicap sur les proches qui 
accompagnent ces personnes. Notre étude démontre pourtant qu’avoir un proche polyhandicapé impacte 
fortement leur qualité de vie et ce dans tous les domaines, en effet avoir un enfant polyhandicapé 
implique pour ses parents de faire le deuil de l’enfant normal et d’accepter au fil du temps le fait que leur 
enfant ne marchera pas, ne parlera pas, n’ira pas à l’école ordinaire et ne fondera pas une famille. 
L’ensemble de ces deuils successifs s’incrémentant au fil du temps et du retard ou de l’absence de 
développement de l’enfant explique l’impact négatif très important sur les dimensions psychique et  
sociale de la qualité de vie de leurs proches qui présentent des scores significativement plus faibles que 
ceux de la population générale. 
Comme dans la plupart des enquêtes portant sur le handicap ou la maladie d’un enfant ce sont les mères 
qui sont les répondants majoritaires au questionnaire (57% dans notre étude) (Raina et al. 2005). D’après 
l’enquête « Handicap Santé Aidants »,  6 aidants familiaux sur 10 sont des femmes (Weber 2015), dans 
notre étude la qualité de vie sensiblement plus basse des aidants féminins peut s’expliquer par le fait que 
la mère est comme souvent dans le cas du handicap de l’enfant, l’aidant principal (Raina et al. 2005). Le 
couple parental reste stable dans 60% des cas malgré un âge moyen de 48 ans chez les proches. La  nature 
du lien entre le proche et la personne polyhandicapée impacte différent leur qualité de vie : quand les 
aidants sont les parents leur qualité de vie est plus faible que quand ce sont les collatéraux (fratrie des 
parents ou du patient). L’accompagnement de la personne polyhandicapée pour tous les actes de la vie 
quotidienne avec les nombreux transferts que cela implique pouvant induire des troubles 
musculosquelétiques (Terzi et Tan 2016), explique que plus l’aidant est âgé plus la dimension physique de 
sa qualité de vie est détériorée, malheureusement les adaptations du logement (accessibilité, ergonomie, 
rails aux plafonds) ont souvent des coûts nettement supérieurs au montant des aides financières perçues. 
 
De nombreux travaux d’études portant sur des entités proches comme la paralysie cérébrale démontrent 
l’effet péjoratif du handicap d’un enfant sur la santé psychologique de ses proches (Lach et al. 2009; 
Florian et Findler 2001; Emerson 2003; Terzi et Tan 2016; Kaya et al. 2010; Chou, Chiao, et Fu 2011b): 30% 
des mères des enfants atteints de paralysie cérébrale présentent des symptômes de dépression (Manuel 
et al. 2003), dans notre étude, 22% des aidants ont recours à des traitements contre l’anxiété et/ou la 
dépression et 19% d’entre eux ont recours au soutien psychologique (psychologue ou psychiatre). De plus, 
les parents d’enfants polyhandicapés rapportent des niveaux de santé générale et de qualité de vie 
physique plus faibles que les parents d’enfants porteurs de handicaps moins sévères (Chou, Chiao, et Fu 
2011a), du fait notamment du fardeau suscité par les soins permanents à apporter à l’enfant 
polyhandicapé (A. C. Tadema et Vlaskamp 2010), cet état de santé dégradé impacte négativement sur 
l’ensemble des domaines de la qualité de vie des aidants: 30% des aidants des personnes polyhandicapées 
sont atteints de pathologies chroniques et 20% ont été hospitalisés durant l’année précédant l’étude.  La 
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médecine occidentale n’apportant pas de solution à la maladie de la personne polyhandicapée, 20% des 
aidants ont recours aux médecines alternatives avec un effet bénéfique sur la dimension psychique de leur 
qualité de vie. 
 
A peine la moitié des proches des personnes polyhandicapées travaillent, alors que les parents d’enfants 
atteints de paralysie cérébrale ont un travail dans 66% des cas (Brehaut et al. 2004) ces proportions 
restent très inférieures au 81% de personnes travaillant dans la population générale (Guyard et al. 
2011)alors que le fait de travailler quelle que soit la quotité de temps apporte un répit salutaire comme 
cela a été démontré dans le cas des proches d’enfants atteints de paralysie cérébrale et de ce fait impacte 
positivement la qualité de vie des proches (Murphy et Athanasou 1999), souvent ces derniers doivent 
interrompre leur activité professionnelle et leur carrière pour s’occuper de l’enfant renonçant ainsi à une 
partie de leur rôle social et de leurs revenus financiers. Vingt-cinq pourcents des proches ont des 
difficultés financières, cette proportion est sensiblement plus faible que pour les proches de patients 
atteints de paralysie cérébrale (50%)(Sen et Yurtsever 2007), l’aisance financière, favorisée par l’activité 
professionnelle et complétée par les aides financières est un déterminant fort de la qualité de vie des 
proches dans toutes ses dimensions comme démontré  dans différentes études (Schertz et al. 2016). 
La nature du réseau social des parents à des répercussions sur leur qualité de vie ainsi nous constatons 
que lorsque le réseau social des proches se développe en dehors du polyhandicap cela influe 
favorablement sur leur qualité de vie. L’attitude de la famille vis à vis des aidants est importante : quand 
les liens familiaux sont maintenus et notamment quand la personne polyhandicapée est associée aux fêtes 
familiales, la dimension sociale du bien-être de l’aidant s’en trouve améliorée. 
 
Pour les parents ayant davantage leur enfant au domicile comme pour les parents d’enfants atteints de 
paralysie cérébrale on retrouve les mêmes déterminants négatifs de qualité de vie que sont le nombre 
d’heures passées durant la journée et souvent aussi la nuit à s’occuper de leur enfant ainsi que 
l’impossibilité de prendre des loisirs ou des vacances régulièrement (A. Tadema et Vlaskamp 2010; 
Barabas, Matthews, et Zumoff 1992).  
 
Compte tenu de la nature chronique du polyhandicap, le patient fait l’objet de soins spécifiques et 
complexes tout au long de sa vie, il est pris en charge au sein de structures spécialisés sanitaires ou 
médicosociales en fonction de la sévérité du polyhandicap et de son instabilité. Il n’est donc pas étonnant 
de constater que le ressenti des aidants sur l’accompagnement et la prise en charge de la personne 
polyhandicapée, l’instauration d’un partenariat parent-professionnel ait un retentissement important le 
vécu des aidants (Krieger, Saïas, et Adrien 2013). Au fil des années des liens forts se nouent entre aidants 
professionnels et familiaux et ce d’autant plus que les soignants restent en moyenne 8 ans au sein de ces 
centres (Rousseau et al. 2017). Un peu plus de la moitié des aidants accueille la personne PLH plus de 7 
nuits par mois à leur domicile, pour ces aidants le temps consacré à l’enfant, la nécessité de se lever la nuit 
pour en prendre soin sont associés à une diminution du bien-être psychologique et physique (Guyard et al. 
2011) paradoxalement les proches des patients polyhandicapés. Barabas et collaborateurs ont évalué à 
25heures par semaine le temps consacré par les aidants à leur enfant atteint de paralysie cérébrale sévère 
(Barabas, Matthews, et Zumoff 1992). 
Quand la personne polyhandicapée est davantage prise en charge en structure, la charge des proches la 
s’en trouve allégée et leur qualité de vie s’améliore dans ses dimensions sociales et environnementales, 
mais paradoxalement la prise en charge en structure est sans influence sur les dimensions physiques et 
psychiques de leur qualité de vie, cela tient au fait que de nombreux établissement offrent des possibilités 
de prise en charge en externat ce répit permet au proches de prendre des loisir et de partir en vacances 
améliorant ainsi leur vécu psychologique.  
Il n’existe pas, à ce jour, de données relatives aux stratégies d’ajustement utilisées par les parents 
d’enfants polyhandicapés après le diagnostic de PLH et au fur et à mesure du développement du patient, 
nos résultats démontrent des stratégies d’ajustement positives sont mises en place par la majorité des 
aidants (résolution des problèmes, pensé positive) avec un impact favorable sur leur qualité de vie ceci 
doit permettre de proposer des interventions ciblées auprès des familles en difficulté pour les aider à faire 
face au polyhandicap de leur enfant. 
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Parmi les caractéristiques du patient ayant une influence sur la qualité de vie des aidants nous constatons 
que le genre masculin de l’enfant est associé à un détérioration de la qualité de vie dans ses dimensions 
psychologies sociales et environnementales, il est difficile d’avancer une explication à ce fait peut-être que 
le fait d’avoir un enfant male lourdement handicapé est plus stigmatisant. Au contraire les comorbidités, la 
sévérité ou l’instabilité du polyhandicap de l’enfant ne semblent pas impacter le vécu des proches. 
 
De nombreux facteurs ont un retentissement sur les proches des personnes polyhandicapées, ces facteurs 
évoluent avec l’âge et l’aggravation du polyhandicap du patient, le suivi à long terme des familles ainsi que 
les comparaisons transversales de leur vécu en fonction de l’âge des patients nous informeront sur les 
déterminants de la qualité de l’ajustement des familles au fur et à mesure du développement puis du 
vieillissement du patient polyhandicapé. 
 
e) Impact de ces résultats et perspectives 

Cette étude nous permet de disposer d’éléments objectifs pour proposer des actions appropriées, 
correctrices aux aidants des personnes en situation de polyhandicap. Tout d’abord en proposant 
d’augmenter le soutien et le répit des aidants afin de favoriser la poursuite d’une activité professionnelle 
mais aussi de leur permettre de prendre des loisirs et de sortir de leur isolement en développant leur 
réseau social. Une vigilance accrue sur la santé de ces aidants est indispensable : une consultation dédiée  
effectuée par leur médecin traitant (comme cela existe pour les aidants des personnes atteinte de maladie 
d’Alzheimer) permettrait d’évaluer leur état de santé, leur fardeau psychologique, de repérer les signes 
d’épuisement et de s’assurer du bon niveau d’adéquation entre les besoins de l’aidant naturel et du 
patient.   
Afin de pouvoir approfondir la question de l’impact du polyhandicap sur les familles confrontées à cette 
situation il est nécessaire d’effectuer un suivi longitudinal de leur vécu associé à des approches 
qualitatives. 
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Wallander, J. L., et T. L. Venters. 1995. « Perceived Role Restriction and Adjustment of Mothers of Children with 

Chronic Physical Disability ». Journal of Pediatric Psychology 20 (5): 619‑32. 
Weber, Amandine. 2015. « Des enquêtes nationales pour connaître l’aide apportée par les proches en raison d’un 

handicap ou d’un problème de santé ». Informations sociales, no 188(octobre): 42‑52. 
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Yeung, Simon S. 2012. « Factors Contributing to Work Related Low Back Pain among Personal Care Workers in Old 

Age ». Work (Reading, Mass.) 41 Suppl 1: 1873‑83. https://doi.org/10.3233/WOR-2012-0401-1873. 

 
 
 
B) Résultats significatifs sur les aidants institutionnels 

 
Une première analyse a porté sur les 238 premiers aidants institutionnels ayant participé et a été 
effectuée au printemps 2016 (ce travail entrait dans le cadre d’un mémoire d’un étudiant Master 1, Latif 
Aden, co-encadrement MC Rousseau et K Baumstarck). Les résultats de ce travail ont été publiés en janvier 
2017 dans la revue Developmental Medicine and Child Neurology (IF 3.1).   
L’ensemble de l’échantillon (N= 321) fera l’objet d’une étude centrée sur l’étude des déterminants de 
l’épuisement professionnel (résultats non encore disponibles) 
 
Nous synthétisons les résultats de la publication ci –dessous et nous fournissons la globalité de la 
publication en annexe.  
 
Etude portant sur la qualité de vie de 238 soignants 
 
a) Les objectifs de ce travail étaient : 
- Evaluer la qualité de vie sur un grand panel de soignants français prenant en charge des patients 
polyhandicapés dans cinq centres  
- Comparer leur qualité de vie avec celle de la population française appariée en âge/genre, 
- Identifier les déterminants potentiels de leur qualité de vie.  
 
b) La méthodologie est décrite dans l’article. Les principaux éléments sont listés ici : étude transversale, 
enquête à l’aide de questionnaires auto-administrés auprès de soignants référents de patients 
polyhandicapés. 
 
c) Les principaux résultats : 
1/ Le taux de participation était de 65%. Les caractéristiques de l’échantillon de 238 soignants sont 
présentés dans le tableau 1 : sociodémographiques, santé, professionnelles, données psycho-
comportementales (épuisement professionnel, stratégies d’ajustement) ➔ voir détails dans l’article 
2/ Les scores de qualité de vie évaluée à l’aide du questionnaire WhoQoL sont présentés dans la figure 1 et 
comparés à des normes françaises (Bauman et al. 2010). ➔ voir détails dans l’article 
3/ Les liens entre les scores de scores de qualtié de vie et les caractéristiques des soignants ont été testés 
(Analyse univariée puis multivariée) ➔ voir détails dans l’article 
 
d) Les principaux éléments de discussion : 
En premier lieu, les résultats démontrent la combinaison des aspects négatifs et positifs de la prise en 
charge des patients polyhandicapés sur la qualité de vie (QOL) des soignants. Leur score de QOL physique 
était significativement plus bas que celui de la population générale ajustée sur l’âge et le genre. Ce résultat 
est à mettre en relation avec la totale dépendance notamment physique de ces patients : pourtant les 
centres dédiés accueillant ces patients disposent de moyens techniques pour faire face à la dépendance 
(rails plafonniers, lèves malades ou autres systèmes de facilitation des transferts) ainsi que de moyens 
humains relativement important comparativement aux structures n’accueillant pas de patients 
dépendants avec un ratio moyen patient/soignant proche de 1/1. Une précédente étude avait évalué la 
durée des prises en charge pour les patients atteints de paralysie cérébrale sévère à environ 25 heures par 
semaine (Barabas, Matthews, et Zumoff 1992). Un cinquième de la population de soignants de notre étude 
présente des troubles musculo-squelettiques (TMS) ce qui n’est pas surprenant: la survenue de TMS est un 
phénomène bien connu chez les soignants prenant en charge des patients dépendants (Ramstad, Jahnsen, 
et Diseth 2016).  
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Deuxièmement, notre étude a montré une qualité de vie psychique significativement plus élevée que celle 
de la population générale ajustée sur l’âge et le genre, chez les soignants des patients polyhandicapés. 
Cette constatation peut surprendre dans un premier temps : en effet, ces soignants sont confrontés à des 
patients polyhandicapés sévères présentant des états cliniques très dégradés émaillés d’épisodes de 
décompensation mais nous pouvons aussi supposer que ce travail auprès de personnes souffrant de 
polyhandicap sévère peut aider les soignants à "grandir" moralement, à relativiser les désagréments de la 
vie quotidienne, à trouver du sens à leur travail. Dans la majorité des cas, les soignants se disent satisfaits 
des relations avec les familles ce qui leur permet de nouer avec ces dernières une alliance thérapeutique 
contribuant ainsi à une estime de soi satisfaisante et à leur bien-être psychologique. A cela viennent aussi 
s’ajouter les facteurs de spiritualité qui peuvent également influencer positivement sur la dimension 
psychologique de la QOL des soignants comme cela a déjà été décrit dans la littérature (Boero et al. 2005).  
 
Troisièmement, le score de la QOL sociale de notre échantillon était significativement plus bas que celui de 
la population générale ajustée sur l’âge et le genre. Quelques hypothèses peuvent être avancées : les 
soignants disent ne pas parler de leur activité professionnelle dans leur cercle social, en faisant cela, ils 
veulent éviter d’attrister leur entourage mais aussi d’éprouver un sentiment de gêne voire de honte. 
L'absence de perspective de guérison ou d'amélioration pour les patients qu'ils soignent, l'image négative 
globale du handicap lourd dans la population générale, l'apparence dysmorphique des patients (en raison 
des déformations articulaires, des scolioses majeures et du facies), l’incurabilité de l’affection, tout cela 
contribue à un impact négatif sur la dimension sociale de la QOL de ces soignants. Il est important de 
souligner que le polyhandicap reste stigmatisé dans notre société et que travailler auprès d’une personne 
polyhandicapée est probablement une expérience difficile à partager.  
 
L’approche multivariée propose une lecture des résultats plus synthétique. En ce qui concerne les 
déterminants sociodémographiques et socio-économiques, les difficultés financières ressenties sont un 
déterminant fort de la QOL qui dans cette étude influent négativement sur tous les domaines de la QOL 
des soignants. Le genre, le statut matrimonial et le niveau d'éducation, souvent identifiés comme 
déterminants de QOL (Sorić et al. 2013), ne semblent pas impacter la QOL des soignants des patients 
polyhandicapés. Plus l'âge des soignants avance, plus la QOL physique et psychologique est faible dans 
notre étude, ceci est en accord avec les données de la littérature. Chez les soignants les plus âgés, la QOL 
psychologique tend à diminuer avec l'âge, il semble donc que les effets positifs de la prise en charge des 
patients polyhandicapés soient moins importants quand les soignants avancent en âge, peut-être en lien 
avec un sentiment de lassitude, il apparaît donc nécessaire de développer des stratégies de soutien pour 
les soignants plus âgés. Comme prévu, les soignants atteints de pathologies chroniques (plus de 7%) ainsi 
que ceux ayant une personne en situation de handicap au domicile avaient une QOL physique plus basse 
ce qui peut s’expliquer par leur double « statut » d’aidant naturel et professionnel. 
 
Concernant les facteurs liés à la profession : ancienneté de l’expérience auprès des patient 
polyhandicapés, ancienneté dans la structure, ils n’ont pas dans notre étude d’influence sur la QOL des 
soignants ce qui contredit une étude précédente qui démontrait qu’un  réseau social professionnel plus 
dense (lié à l’ancienneté) diminuait le stress des infirmières (Shin et Lee 2016). Comme démontré 
précédemment (Kim et al. 2012), les soignants travaillant à temps partiel avaient une QOL plus basse : le 
travail à temps partiel (souvent choisi pour raisons familiales) est associé à des revenus plus faibles. Plus 
intéressant, la nature des stratégies d'adaptation (coping) a un impact sur la QOL des soignants : 
l'utilisation de stratégies d'adaptation positives, telles que la pensée positive, était associée à une qualité 
de vie plus élevée, les stratégies de coping basées sur l'évitement sont associées à une qualité de vie plus 
basse. Les thérapies cognitives et comportementales, le soutien psychologique, le soutien psychosocial et 
la thérapie comportementale cognitive peuvent aider à maintenir ou améliorer le niveau de QOL (Boele et 
al. 2013). 
 
On est frappé de retrouver chez les soignants des patients polyhandicapés une proportion importante de 
personnes à haut niveau d'épuisement professionnel (42%), ceci nous incite à explorer plus 
spécifiquement l'épuisement professionnel de ces soignants et ses déterminants. Le retour de ces 
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éléments à l’encadrement des structures accueillant ce type de patients et aux décideurs dans le domaine 
de la santé pourra permettre de réajuster les moyens humains et techniques ainsi que les mesures 
d’accompagnement psychologique nécessaires aux soignants dévolus à la prise en charge des patients 
polyhandicapés sévères.  
 
e) Impact de ces résultats et perspectives 
Des actions sont à mener pour soutenir les soignants des personnes polyhandicapées dans leur qualité de 
vie au travail. La prise en soin des personnes polyhandicapées a un impact tout à la fois positif et négatif 
sur la qualité de vie des soignants. Il s’avère nécessaire d’engager des actions ciblées pour favoriser les 
stratégies d’adaptation efficaces, soutenir les soignants les plus âgés et optimiser la prise en charge de la 
dépendance dans les structures accueillant ces personnes. 
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Annexe 1. Article scientifique portant sur l’étude des aidants institutionnels 
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Résultats scientifiques 
 
Expliquer dans quelle mesure les objectifs initiaux de recherche ont été atteints et souligner les principaux 
résultats des travaux, leur apport dans le domaine, leur positionnement par rapport à l’état de l’art. 
 

A) Impact polyhandicap sur les aidants familiaux 

- Le recrutement et la collecte des données sont finalisés 

- La saisie des données et le contrôle qualité des données sont finalisés 

- L’analyse des données est partiellement réalisée 

- La valorisation des données est en cours 

 
B) Impact du polyhandicap sur les aidants institutionnels 

- Le recrutement et la collecte des données sont finalisés 

- La saisie des données et le contrôle qualité des données sont finalisés 

- L’analyse des données est partiellement réalisée 

- La valorisation des données est partiellement réalisée 

- Un article scientifique publié portant sur la 1ère partie du recrutement (N=238)  

Rousseau MC, Baumstarck K, Leroy T, Khaldi-Cherif C, Brisse C, Boyer L, Resseguier N, Morando C, 

Billette De Villemeur T, Auquier P. Impact of caring for patients with severe and complex disabilities on 

health care workers' quality of life: determinants and specificities. Dev Med Child Neurol. 2017 Apr 22. 

doi: 10.1111/dmcn.13428 

- Une communication orale a fait l’objet d’une présentation en congrès 

Rousseau MC. Qualité de vie des soignants des patients polyhandicapés: déterminants et spécificités. 

Communication orale à la 32éme SOFMER 2017 Nancy 

 
La partie qui est détaillée ci-dessous n’est pas directement concernée par le présent financement, mais il 
nous semble indispensable de donner quelques éléments à titre indicatif car l’avancée de ces travaux reste 
fondamentale pour positionner les travaux portant sur les aidants familiaux et les aidants institutionnels 
 

C) Impact du polyhandicap sur les patients 

- Le recrutement et la collecte des données sont finalisés 

- La saisie des données et le contrôle qualité des données sont finalisés 

- L’analyse des données est partiellement réalisée 

- La valorisation des données est partiellement réalisée 

- Deux articles scientifiques soumis 

- Un article scientifique en cours de finalisation (soumission avril 2018) 

- Des communications orales/affichées ont fait l’objet de présentations en congrès 

nationaux/internationaux) 

Rousseau MC. La paralysie cérébrale au fil du temps » : comorbidités des patients polyhandicapés selon le 
type de prise en charge : résultats d’une enquête nationale. Congrés SFERHE juin 2017 Saint Malo, France 
 
Rousseau MC. Cohorte nationale de patients polyhandicapés: caractéristiques médicales et parcours de 
soin. Communication orale invitée aux journées Polyhandicap Paralysie cérébrale novembre 2017, Paris, 
France  
 
Rousseau MC, Baumstarck K, Willocq D, Lenormand S, Brisse C, Khaldi N, Felce A, Morando C, Auquier A, 
Billette Th. A french national survey of clinical characteristics of severe polyhandicapped patients 32éme 
SOFMER 2017 Nancy   
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Tableau de suivi de réalisation des tâches et d’utilisation des ressources 
 
Pour chaque tâche initialement prévue ou décidée en cours de projet, préciser l’état d’avancement de la 
tâche : réalisée, retardée, révisée, abandonnée.  
 

Impact polyhandicap sur les aidants familiaux 

Tache prévue Calendrier Avancée  

Autorisations règlementaires janvier 2014-décembre 2014 Réalisé 
Recrutement personnel Septembre 2014-Janvier 2015 Réalisé 
Elaboration des documents de l’étude Mars 2014-Juil 2014 Réalisé 
Organisation générale de collecte données Mars 2015 et décembre 2016 Réalisé 
Recrutement Juillet 2016-septembre 2016  
Saisie des données Juillet 2016-Décembre 2016 Réalisé 
Contrôle qualité données Janvier 2017-Mars 2017  
Analyse des données Décembre 2017 Partielle 
Valorisation  Mai 2018 Partielle  

 

 

 
Impact du polyhandicap sur les aidants institutionnels (travail non prévu initialment) 

Tache prévue Calendrier Avancée  

Autorisations règlementaires janvier 2014-décembre 2014  
Recrutement personnel Septembre 2014-Janvier 2015  
Elaboration des documents de l’étude Mars 2014-Juil 2014 Réalisé 
Organisation générale de collecte données Mars 2015-Septembre2016 Réalisé 
Recrutement Mars 2016 puis 

Juillet 2016-Décembre 2016 
 

Saisie des données Mars 2015 puis 
Juillet 2016-Décembre 2016 

Réalisé 

Contrôle qualité données Janvier 2016 puis 
Aout 2016-Septembre 2016 

 

Analyse des données Avril 2016 Partielle 
Valorisation  Janvier 2017 Partielle  
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IV. Valorisation 

 
A. Liste des livrables externes réalisés  
 

1) Articles publiés et en cours de soumissions à des revues à comité de lecture : 
 

Article publié dans des revues à comité de lecture 
Rousseau MC, Baumstarck K, Leroy T, Khaldi-Cherif C, Brisse C, Boyer L, Resseguier N, Morando C, Billette 
De Villemeur T, Auquier P. Impact of caring for patients with severe and complex disabilities on health 
care workers' quality of life: determinants and specificities. Dev Med Child Neurol. 2017 Apr 22. doi: 
10.1111/dmcn.13428 

 

Articles en cours de relecture dans des revues à comité de lecture 
Rousseau MC, Baumstarck K, Khaldi-Cherif S, Felce A, Brisse C, Auquier P, Billette de Villemeur T and the 
French Polyhandicap Group. Health issues in polyhandicapped patients according to age: Results of a 
large French survey. Soumis à BMC Pediatrics (janvier 2018) 
 
Rousseau MC, Billette de Villemeur T, Khaldi-Cherif S, Brisse C, Felce A, Baumstarck K, Auquier P and the 
French Polyhandicap Group. Adequacy of care management of French patients with polyhandicap: a 
cross-sectional study. Soumis à Plos One (janvier 2018) 

 
2) Chapitres d’ouvrage 

Livre La personne polyhandicapée La connaitre, l’accompagner, la soigner. Rousseau MC. Chap 34. 
L’impact de la prise en charge des personnes polyhandicapées sur la qualité de vie de leurs aidants 
professionnels. P 614-618. Ed : Dunod. 
 

3) Thèse en cours  
Thèse de Doctorat de Marie-Christine Rousseau, « Caracterisation du polyhandicap : histoire naturelle, 
épidémiologie, déterminants de sante » EA 3279, Aix-Marseille Université, soutenance prévue en 
décembre 2018. 

 
B. Liste des séminaires ou colloques en rapport avec le projet financé que vous avez organisé durant la 
période du projet 
 
Rousseau MC. La paralysie cérébrale au fil du temps » : comorbidités des patients polyhandicapés selon le 
type de prise en charge : résultats d’une enquête nationale. Congrés SFERHE juin 2017 Saint Malo, France 
 
Rousseau MC. Cohorte nationale de patients polyhandicapés: caractéristiques médicales et parcours de 
soin. Communication orale invitée aux journées Polyhandicap Paralysie cérébrale novembre 2017, Paris, 
France  
 
Rousseau MC, Baumstarck K, Willocq D, Lenormand S, Brisse C, Khaldi N, Felce A, Morando C, Auquier A, 
Billette Th. A french national survey of clinical characteristics of severe polyhandicapped patients 32éme 
SOFMER 2017 Nancy  
 
Rousseau MC. Qualité de vie des soignants des patients polyhandicapés: déterminants et spécificités. 
Communication orale à la 32éme SOFMER 2017 Nancy 

 

C. Liste des éventuelles missions à l’étranger effectuées dans le cadre du projet  
Aucune 
 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28432687
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28432687
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D. Liste des communications au grand public  

Rousseau MC -communication orale « séminaire de mi-parcours de l’appel à projet IRESP 2013 » 
présentation de l’état d’avancement du projet de recherche : Familles-PLH. Paris 23 octobre 2016. 

Rousseau MC -Communication orale au groupe de recherche CERE du Comité d'Études, d'Education et de 
Soins Auprès des Personnes Polyhandicapées. Paris 6 octobre 2016. 

Rousseau MC -Conférence sur la santé de aidants : problèmes rencontrés, hygiène de vie, prévention le 22 
mars 2017 pour l’ADAPEI Var-Méditerrannée. 

 
 
 


