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Résumé :

Le polyhandicap est une situation de handicaps graves et multiples, associant une déficience
intellectuelle profonde et un déficit moteur sévére, conduisant a une dépendance totale a autrui. Ces
handicaps sont provoqués par une lésion cérébrale grave sur un cerveau immature en
développement, avec des conséquences évolutives tout au long de la vie. Afin de mieux comprendre
I'évolution de la condition et d'améliorer les soins, des indicateurs de santé et de performance de
soins sont essentiels. Malheureusement, dans le champ du polyhandicap, il existe peu d'indicateurs
consensuels, d'ou I'urgence de les identifier, de les valider et de les proposer pour mieux servir les
personnes polyhandicapées, leur entourage et les décideurs en santé. Cette these a pour objectif de
mettre a disposition des indicateurs de santé, de qualité de vie et de performance du systéme de
soins dans le champ du polyhandicap en France. Notre travail basé sur la cohorte frangaise des
personnes polyhandicapées "Eval-PLH" vise a fournir, pour la premiere fois, des indicateurs de
morbi-mortalité, des indicateurs de santé pergue (qualité de vie) et des indicateurs de performance
du systéme de soins. La survie médiane dans notre cohorte est de 58 ans, avec des facteurs
associés a la mortalité tels que l'institutionnalisation, la nature instable et évolutive de la pathologie
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et I'utilisation de dispositifs médicaux. Nous avons également validé I'échelle de sévérité de I'état de
santé des personnes polyhandicapées « PSS » et développé une échelle d'évaluation de la qualité de
vie spécifique & cette population, appelée "PolyQol". Ces outils sont essentiels pour évaluer les
programmes de santé spécifiques au polyhandicap, pour la recherche et pour les professionnels de
santé qui prennent soin de ces personnes. Enfin, des éléments de réponse sur les dépenses de
santé réelles des personnes polyhandicapées dans différentes structures de prise en charge, vont
&tre fournis, contribuant ainsi au volet médico-économique. Ces résultats permettent de mieux
comprendre le polyhandicap, d'orienter les soins et les interventions, et d'améliorer I'état de santé
et la qualité de vie de ces personnes et de leur entourage.
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Résumé

Le polyhandicap est une situation de handicaps graves et multiples, associant une
déficience intellectuelle profonde et un déficit moteur séveére, conduisant a une
dépendance totale & autrui. Ces handicaps sont provoqués par une Iésion cérébrale grave
sur un cerveau immature en développement, avec des conséquences évolutives tout au
long de la vie.

Afin de mieux comprendre 1'évolution de la condition et d'améliorer les soins, des
indicateurs de santé et de performance de soins sont essentiels. Malheureusement, dans
le champ du polyhandicap, il existe peu d'indicateurs consensuels, d'ou I'urgence de les
identifier, de les valider et de les proposer pour mieux servir les personnes
polyhandicapées, leur entourage et les décideurs en santé.

Cette thése a pour objectif de mettre a disposition des indicateurs de santé, de qualité
de vie et de performance du systéme de soins dans le champ du polyhandicap en France.

Notre travail basé sur la cohorte frangaise des personnes polyhandicapées "Eval-PLH"
vise a fournir, pour la premiére fois, des indicateurs de morbi-mortalité, des indicateurs
de santé percue (qualité de vie) et des indicateurs de performance du systeme de soins.

La survie médiane dans notre cohorte est de 58 ans, avec des facteurs associés a la
mortalité tels que l'institutionnalisation, la nature instable et évolutive de la pathologie et
|'utilisation de dispositifs médicaux.

Nous avons également validé 'échelle de sévérité de I'état de santé des personnes
polyhandicapées « PSS » et développé une échelle d'évaluation de la qualité de vie
spécifique a cette population, appelée "PolyQol". Ces outils sont essentiels pour évaluer
les programmes de santé spécifiques au polyhandicap, pour la recherche et pour les
professionnels de santé qui prennent soin de ces personnes.

Enfin, des éléments de réponse sur les dépenses de santé réelles des personnes
polyhandicapées dans différentes structures de prise en charge, vont étre fournis,
contribuant ainsi au volet médico-économique.

Ces résultats permettent de mieux comprendre le polyhandicap, d'orienter les soins et
les interventions, et d'améliorer I'état de santé et la qualité de vie de ces personnes et de
leur entourage.
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Abstract

Polyhandicap is a severe and multiple disability that combines profound intellectual
impairment with severe motor deficits, resulting in complete dependence on others for
activities of daily living. These disabilities result from severe brain lesions that occur
during early brain development and have lifelong consequences.

Health indicators and performance measures are essential to better understand the
progression of the condition and to improve healthcare. However, the field of
polyhandicap lacks consensus on such indicators, highlighting the urgency of identifying,
validating and proposing them for the benefit of people with polyhandicap, their carers
and healthcare decision-makers.

This work aims to provide health indicators, quality of life measures and health care
performance measures in the field of polyhandicap in France. Based on the French "Eval-
PLH" cohort of people with polyhandicap, we present, for the first time, indicators of
morbidity, mortality, perceived health (quality of life) and health system performance.

The median survival in our cohort is 58 years, with factors associated with mortality
including institutionalisation, the instability and evolving nature of the pathology, and the
use of medical devices.

In addition, we have validated the "PSS" severity scale to assess the health status of
people with polyhandicap and developed a specific quality of life scale called "PolyQol".
These tools are essential for the evaluation of tailored health programmes for people with
polyhandicap, for research purposes, and for health professionals caring for this
population.

Finally, our research provides insights into the actual healthcare costs incurred by
people with polyhandicap in different care settings, contributing to the health economic
perspective.

These findings enhance our understanding of polyhandicap and guide interventions
and care to improve health outcomes and quality of life for people with polyhandicap and
their families.
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