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1. CONTEXTE DE CE TRAVAIL

Dans le cadre d’un projet d’étude sur I'évolution séculaire (entre 1980 et 1990) de
la prévalence des handicaps majeurs A I'age de deux ans parmi les nouveau-nés vaudois,
’Al (= Assurance Invalidité) a &t envisagée comme source de données potentielle.
L’avantage en est le mode prospectif, uniforme et continu de l’enregistrement.

Une informatisation des dossiers de I'Al a été réalisée en 1979, a partir de criteres
essentiellement administratifs, ne permettant pas 1’extraction d’informations médicales a des
fins de recherche. En revanche, les dossiers "papier” semblaient plus complets. Nous avons
donc effectué les démarches nécessaires pour y accéder a I’agence Al de Clarens (Caisse

de Compensation pour le canton de Vaud).

II. BUTS

1/ Bvaluer la nature et la qualité des informations médicales disponibles dans les dossiers
d’enfants au bénéfice de I’AL

2/ Investiguer les possibilités de relever ces données pour la recherche épidémiologique.

3/ Se renseigner sur le fonctionnement de I’Al concernant les prestations en faveur
d’enfants.

[II. SOURCES DE DONNEES ET PROCEDURE DE COLLECTE

But n°l : Appariement de 15 dossiers d’enfants séverement handicapés suivis a

I’EP ( Etude Prospective du Développement des Nouveau-nés & Risque), avec ceux de I’Al

La Doctoresse C.-L. Fawer, Médecin-associé au Service de Néonatologie, a mis
a notre disposition 30 dossiers d’enfants suivis & ’EP, choisis au hasard dans le fichier
d’adresses. Ces enfants, ont ét¢ évalués régulierement a I'EP aux ages de 6 et 18 mois,
puis & trois ans et demi, 5 ans et 8 ans et demi, par des tests bio- et psycho-métriques
effectués par un pédiatre et une psychologue. Quinze enfants souffraient d’un handicap
majeur et 15 autres d’un handicap modéré; nous n’avons finalement retenu que le premier

groupe, le Dr Fawer estimant que les handicapés modérés avaient peu de chances de



N

recevoir encore des prestations importantes & ce stade, donc risquaient de ne pas figurer
a I’AL

Les criteres de qualité des données étaient de retrouver les quinze enfants a I’Al
ainsi que 90% des données d’intérét pour chaque enfant (c.f. annexe). Nés entre 1980 et
1985, tous les enfants étaient domiciliés sur Vaud et avaient une déficience a la naissance,
qui a fait objet d’une demande AL Ils devaient donc obligatoirement &tre retrouvés a
Clarens.

L’appariement a été effectué en mars 1991 au moyen d’une "checklist”
(annexe) dont les rubriques ont été remplies préalablement grice aux dossiers de I’EP,

puis confrontées & ceux de I’Al

Buts n® 2 et 3: Entretiens avec le personnel de I'agence Al de Clarens:

- Mme Echenard, directrice
- M. J.-F. Brand, directeur-adjoint

- Mme Diserens, secrétaire de la section des mineurs.

Autorisation d’acces aux dossiers Al

L’autorisation de consulter les dossiers Al pour cette phase d’investigation a ét€
demandée & ’OFAS (= Office Fédéral des Assurances Sociales) le 5/12/1990 et regue le
5/3/1991.



IV. RESULTATS DE L’EXPERIENCE SUR QUINZE DOSSIERS

Les criteres de qualité sont remplis. Bien que seuls 13 enfants sur 15 aient été
retracés, il s’est avéré que les deux patients manquants avaient changé de nom & plusieurs
reprises; on peut donc raisonnablement penser quils se trouvaient a I’Al sous une autre
identité que celle indiquée par I’EP. 90% des données individuelles figuraient dans les

dossiers Al

Apparence des dossiers Al

Trés lisibles puisque dactylographiés, les dossiers Al de mineurs consistent en trois
parties:

1. Instruction de la demande: comprend le(s) questionnaire(s) adressé(s) au médecin,

la lettre de sortie du Pavillon des Prématurés avec le status & la naissance, la demande

d’allocation d’impotence s’il y a lieu.

N

2. Prononcés et décisions: documents administratifs 2 usage interne, avec un

questionnaire de couleur rose contenant des données socio-économiques assez détaillées:
origine, date de naissance complete et profession des deux parents.

3. Correspondance: factures d’appareils spéciaux, ordonnances, lettres des parents et

réponses, fiche administrative d’entrée au CHUV si Uenfant y a séjourng.

Données _individuelles.

Tous les renseignements ont été retrouvés, sauf I’Apgar pour deux enfants, la parité
pour un enfant, la taille & la naissance deux fois et le type de naissance une fois (grossesse
gémellaire). Le poids de naissance était inexact pour un enfant (70 g de différence), et la
taille pour un autre (3 cm de différence). La ville ot la naissance a eu lieu est
systématiquement enregistrée, mais pas le nom de I’hdpital. Le revenu n’est pas relevé,
ainsi que 1’on pouvait s’y attendre puisque les prestations sont indépendantes de la situation

financiére.

Délai entre le dépdt de la demande et la mise & jour du dossier.

Il faut en moyenne cinq mois, de trois semaines a onze mois, entre la réception
de la demande et la constitution d’un dossier Al Ceci ne rend pas compte du temps qui

peut s’écouler entre la constatation de la déficience et le dépdt de la demande AL



Critéres de sévérité du handicap.

Aucun résultat de tests bio- ou psycho-métriques n’est relevé a I’Al tels que des tests
de la vision, de I’audition, du développement psycho-moteur ou 1’échographie cérébrale.
La fraction d’invalidité telle qu’elle est attribuée aux adultes est bien entendu inapplicable
aux enfants, puisqu’ils ne travaillent pas.

Apres le séjour néonatal, les prestations Al sont allouées au fur et & mesure des
soins prodigués en rapport avec ’affection qui a motivé la demande, selon un systeme de
remboursement A 1’acte. Le suivi d’un enfant par 1I’AI dépend donc de son utilisation des
services médicaux, sociaux ou éducationnels. Ceci ne laisse en rien présager de la présence
ou non d’un handicap. Par exemple, pour un enfant pourtant jugé séverement handicapé
a4 5 ans & EP, aucune prestation n’avait été remboursée par I’Al depuis I’dge de 2 ans;
il est possible que 1’enfant n’ait pas recouru a des soins remboursables par I’AL

Un questionnaire de demande d’allocation d’impotence, rempli & I’dge de deux ans,
pourrait servir de crittre de sévérité. En effet, il contient des informations détaillées
concernant les possibilités et les limites de Penfant dans 1’accomplissement des activités
de la vie quotidienne adaptées a son dge. Les informations sont recueillies aupres des
parents (la mére le plus souvent) par I’assistante sociale, qui y ajoute ses observations. Une
rubrique est également réservée au médecin traitant.

Depuis 1984, Mme Diserens envoie systématiquement ce formulaire a tous les
enfants de deux ans susceptibles de remplir les conditions d’allocation d’une rente
d’impotence pour mineurs, selon des criteres semble-t-il assez intuitifs. Avant 1984, ce
questionnaire était envoyé irrégulierement, mais Pro Infirmis, par I'intermédiaire du Service
des Besoins Spéciaux de la Petite Enfance, veillait & ce que les enfants qu’ils suivaient et
qui remplissaient les conditions, en complétent un exemplaire.

Les informations contenues dans ce questionnaire, d’excellente qualité, peuvent
étre trés utiles. Cependant, 1’attribution ou non d’une rente d’impotent ne peut pas servir
de critére de sévérité; en effet, selon le Dr Fawer, la décision de la commission Al n’a
souvent aucun rapport avec le handicap réel de I’enfant, et certains handicapés séveres

suivis & ’'EP n’ont pas bénéficié de cette prestation.



V. INFORMATIONS RECUEILLIES LORS DES ENTRETIENS A LAl

Classement des dossiers.

Le classement "physique” se fait par numéro de dossier, et non par année de dépdt
de la demande ou de naissance. La reconstitution des cohortes annuelles par date d’entrée
4 Al est impossible.

Aucune sélection informatisée n’est faisable au-deld de la date de naissance
(contenue dans le numéro Al) et du code diagnostic principal uniquement (codes propres
a I’Al). De plus, une épuration des fichiers informatisés a été effectuée en 1989, au cours
de laquelle tous les enfants ne recevant plus de prestations depuis 1988 ont été effacés et
ces données conservées sur bandes magnétiques. D’aprés M. Brand, une fusion du fichier
actif avec le contenu des bandes magnétiques est réalisable; le service d’informatique de
’Al s’efforce d’établir 2 notre demande des tableaux annuels simples (nom, date de
naissance, code diagnostic). Un échantillonnage aléatoire n’est donc pas possible dans la
situation actuelle, vu I’absence de liste exhausive par un quelconque critére (age, date de

naissance, diagnostic).

Terminologie.

Pour I’Al, les infirmités congénitales regroupent aussi bien les malformations
congénitales et les affections d’origine périnatale qu’un poids de naissance inférieur a
2000 g. Or, ce dernjer critére n’est pas un diagnostic & proprement parler et ne donne
aucune indication sur la présence ou non d’un handicap. Les termes d’infirmité ou
d’impotence ont un sens administratif pour 1I’Al, mais ne correspondent pas a des criteres
médicaux définis. Les définitions, aussi bien que les codes en vigueur & I’Al sont
spécifiques & cette assurance; ils ne sont pas convertibles en rubriques ou codes de la
Classification Internationale des Maladies (CIM) ou de la Classification Internationale des

Déficiences, Incapacités et Handicaps (CIDIH, [1]).

Statistiques.

1Al tient des statistiques concernant les "actifs" a un certain moment dans le
temps [2], mais n’analyse les cohortes annuelles ni par année de naissance, ni par année
d’entrée 4 I’AL De plus, les mineurs comprennent les enfants de 0 a 19 ans, sans
stratification par sous-catégories d’dge. On ne peut donc pas répondre a des questions

concernant la prévalence des handicaps majeurs & deux ans par exemple.



M. Brand a fourni au Dr J.-P. De Landsheer (Service de la Santé Publique et de
la Planification Sanitaire) deux tableaux figurant dans un rapport de I’Etude sur la Pédiatrie
Vaudoise [3]. On constate que 65% des prises en charge entre 10 et 19 ans sont causées
par une affection congénitale, mais il n’est pas possible de savoir ce qu’elles représentent
en nombres absolus, ni en fraction des affections décelables a 1’ge de deux ans.

Les décés sont notifiés a Al tardivement ou pas du tout, ce qui pose donc un

probléme majeur pour le calcul des taux.

Biais de sélection pour D’entrée a Al

A. Les enfants d’étrangers provenant de pays avec lesquels la Suisse n’a pas conclu de

convention de sécurité sociale sont exclus si leurs parents résident en Suisse depuis moins

de quinze ans ou paient leur cotisations Al depuis moins de dix ans. Ce biais peut &tre
considéré comme constant dans le temps, sauf en cas de modifications d’accords
internationaux.

Les pays qui ont conclu la convention avec la Suisse sont:

Autriche Grece Portugal
Belgique Israél Allemagne
Danemark Italie San Marino
Espagne Liechtenstein Suede
Finlande Luxembourg Turquie
France Norvege USA
Grande-Bretagne Pays-Bas Yougoslavie

B. Déclaration.

1l est probable que certains médecins ne pensent pas a déclarer un enfant a I’AL
Par exemple, dans une étude en cours sur la morbidité infantile en Valais, nous constatons
qu’entre 10 et 20% des bébés de moins de 2000 g n’ont pas fait 'objet d’une demande
Al bien que ce soit un critére suffisant.

D’autre part, d’aprés Mme Dizerens, les médecins retournent parfois le questionnaire
médical plusieurs mois aprés son envoi, ce qui expliquerait une grande partie du délai entre
la réception de la demande et la constitution du dossier. En effet, aucune décision
concernant les prestations n’est prise avant la réception de ce questionnaire, et I’enfant n’est

pas enregistré. Ceci entraine une sous-estimation du numérateur dans le calcul des taux.



La fréquence et les raisons des rejets par année et par dge sont inconnues, mais
"semblent plus ou moins stables” au cours de la dernitre décennie d’aprés M. Brand et
d’aprés un responsable de la Caisse centrale de compensation a Geneve. Environ 9% des
demandes présentées pour des enfants de 0 & 8 ans ont été rejetées ou les prestations
refusées entre 1980 et 1988 [3]. Les cas refusés a I’Al ont peut-&tre une déficience, méme
si elle ne correspond pas aux critéres de ’Al, par exemple une maladie non congénitale

au sens de I’Al, donc prise en charge par 1’ Assurance-Maladie.

Suivi de cohortes par les dossiers Al

En Iétat actuel de la base de données de I’AlL il faut consulter une énorme quantité
de dossiers pour retrouver U'ensemble des diagnostics médicaux et déterminer la sévérité
du handicap, en consacrant environ une heure de lecture aux cas les plus complexes,
souvent les plus graves, Pour une estimation grossiere de 300 cas de malformations
congénitales ou d’affections périnatales séveres par année civile de naissance, il faudrait
examiner entre 600 et 1000 dossiers; ce chiffre doit étre décuplé pour les 11 cohortes
annuelles entre 1980 et 1990, nous amenant a2 une durée d’une année environ pour la
récolte de données. Méme si quelqu’un était d’accord de faire ce travail de lecture et de
relevé, I’Al ne peut en aucun cas mettre 3 disposition suffisamment de ressources de
secrétariat pour la manipulation et le reclassement des dossiers. Or, ce reclassement doit
impérativement étre effectué par du personnel de I’AI familier avec le systéme.

Une autre difficulté est celle du tracage des enfants ayant déménagé hors Vaud apres
la naissance. Ils sont pris en charge par la section AI du canton de résidence, a laquelle
le dossier est transmis. Il subsiste pendant deux ans seulement une fiche administrative &
I’agence Al d’origine; cette fiche n’indique pas systématiquement le canton de destination.
Pour retrouver les dossiers de ces enfants, des contacts doivent 8tre établis individuellement

avec chaque agence cantonale de I’AlL



V1. CONCLUSION

Les données contenues dans les dossiers "papier" de I’AI sont pertinentes et de
bonne qualité. Elles ne sont malheureusement pas extractibles sans un effort majeur de
conversion des codes, de redéfinition des termes employés & I’Al et de manipulation de
dossiers. Méme avec ces modifications, des biais importants subsisteraient pour le calcul
de fréquences de maladies spécifiques dans des groupes définis. Ces problemes nous ont
conduits A renoncer pour l’instant & notre projet d’étude.

Nous relevons 1’accueil chaleureux du personnel de 1’Al et la volonté de la part des

responsables de collaborer & des projets de recherche.

VII. RECOMMANDATIONS

Afin que la base de données de I’AI soit utilisable a des fins de recherche et de

planification sanitaire en pédiatrie, il serait nécessaire de:

1/ Restructurer le mode de récolte de données, en incluant davantage d’informations
médicales (résultats de tests par exemple) et la notification rapide et obligatoire des

déces.

2/ Unifier les définitions de I"impotence et de I'invalidité utilisées a I’Al avec celles de
I’OMS.

3/ Employer les codes de la CIM, ceux de Al n’€tant utilisables par personne d’autre.

4/ Organiser le systtme de telle maniere qu’il soit possible d’obtenir des listes exhaustives
d’assurés par année de naissance, par année d’entrée a 1'Al, par diagnostic et par année

d’dge.

5/ Ces modifications majeures du systtme de récolte de données dépasse les possibilités
financidres de 1’AI si d’aucuns estiment que I’Al est une richesse a exploiter, des
projets de recherche et de restructuration devront &tre financés. Ceux-ci pourraient €tre
coordonnés par le CECO (Centre d’Evaluation et de COordination) nouvellement créé,

ou par ’OFAS, puisqu’il s’agirait de coordonner les changements au niveau fédéral.
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ANNEXE:
CHECKLIST POUR L’APPARIEMENT DES DOSSIERS MEDICAUX DU CHUV

AVEC CEUX DE L'AI

Cocher si la rubrique correspond aux données fournies par le

service de néonatologie du CHUV (a remplir au préalable dans les

espaces ci-dessous):

- 1 "~

1
]
]
1
]
]

- ~ ™~ e

]

nom de 1’enfant prénoms

date de la naissance (j/m/a) /___/

lieu de naissance (hoépital + arrondissement d’état civil):

domicile de la mére: No postal Localité

état civil de la meére

profession du pere de la meére:

e ———————————

origine de la meére du pere

date de naissance de la mere (3/m/a) / /

poids a la naissance g.

taille cm.

dge gestationnel semaines complétes et _ jours
sexe

Apgar (1’/5'/10") /__/

parité:

type de naissance: ordre de

naissance, si multiple:

[ ]

demande AI faite le / / Acceptée le / /

10



[ ] MALFORMATIONS CONGENITALES

a la naissance

I.
IT.
III.

a 6 mois:
I.

II.
III.

a 18 mois:
I.

II.

III.

a 24 mois:
I.

II.
ITII.

au-dela de 24 mois:
I.

II.

IIT.

[ ] DIAGNOSTICS (dans le désordre ou moins précis = concordant)
4 la naissance:
I.
II.
IIT.

a 6 mois:

II.
III.

a 18 mois:

II.
ITI.

11



A relever uniquement dans les dossiers AI:

a 24 mois:

I.

II.

III.

au-dela de 24 mois:

I.

II.

III.

] INCAPACITES

a la naissance:

I.

II.

IIX.

a 6 mois:

I.

II.

III.

a 18 mois:

I.

II.

IIX.

a 24 mois:

I.

IT.

III.

au-dela de 24 mois:

I.

II.

III.

1.

Tests utilisés pour mesurer 1’ incapacité:

12

score.

score.

score:



2 Interférence de l’incapacité avec les activités quotidiennes

normales de l’enfant:

[ 1 sévere [ ] légére a modéreée [ ] aucune

Décrire:

3. Appareillage(s):

CONCLUSION: 1’incapacité a 2 ans peut-il étre déterminé sur la
base de ce dossier ?
[ 1 oui

[ ] non

[ ] si déces, date ] cause (8) :

[ 1 revenu familial annuel:

13
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