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AVANT-PROPOS

Le diagnostic d'«infirmité motrice cérébrale» déclenche chez les parents
un mélange de sentiments divers. La plupart des couples sont confrontés pour
la premiére fois au handicap et ne connaissent, ni les expressions spéciali-
sées, ni les possibilités thérapeutiques. Quelles sont les causes d'un handicap
moteur d’origine cérébrale? Comment ma famille votelle y faire face? Quelles
sont les prestations financiéres de I'Al2

Durant les premiéres années de vie de leur fille ou de leur fils, les parents
sont infensivement occupés & résoudre des questions de ce genre et de cet
ordre.

Cette brochure a pour but d’apporter aide aux parents ayant de pefits
enfants confrontés & ces questions. Elle leur donne un premier apercu sur le
genre et les effets du handicap ainsi que sur les diverses thérapies et actions
positives. En fin de brochure, figure un apercu concernant les prestations de
I assurance-invalidité ainsi que des indications détaillées sur la littérature et les
adresses utiles.

Le besoin d'informations concernant le handicap se développe chez les
parents dans cette situation de fagon individuelle. Puis, 16t ou tard, la phase
active de la maitrise de la situation se fait jour. Or, des informations d'impor-
tance fondamentale ne peuvent qu'étre une aide précieuse sur ce chemin.
Cette brochure aimerait faire un bout de chemin en votre compagnie.



INTRODUCTION

«Votre enfant a une tétraparésie spastiquel» Tel était le résultat d'un exa-
men médical auquel j'ai été confrontée, lorsque, & I'occasion d’un séjour de
vacances en Suisse, je m’'étais rendue avec notre fils d’une année dans une
clinique pour enfants de I’endroit. Nous habitions & I'époque & ['étranger. I
y avait eu d’abord naissance prématurée suivie d'une sévére jaunisse congé-
nitale. Mais aprés quelques semaines au centre pour enfants prématurés (ob,
il y a 38 ans, je ne devais voir mon enfant qu'a travers un double vitrage),
i‘ai pu prendre notre fils sans autre commentaire & la maison, oU il y a rapi-
dement grandi et pris du poids. Durant les premiers mois, je n’ai rien remar-
qué d’anormal, sauf son habitude en position latérale de ployer la téte forte-
ment en arriére. Lorsqu’d |'ége ob les bébés normalement commencent & saisir
des obijets, lui n’en faisait rien, je m’en suis alors confiée au pédiatre. «Votre
fils est un prématuré, prenez patience, il se développe plus lentement, mais ca
viendra», m’a-il dit, pour me tranquilliser. J'ai donc pris patience et |‘ai con-
tinué d’'observer Thomas. Et j'ai constaté que s'il saisissait bien les objets avec
lesquels on lui stimulait ses petits mains, il n’en faisait rien si on les lui tenait
devant les yeux. Lors du prochain contréle, je fis part au pédiatre de mon
observation et lui exprimait notre souci que Thomas soit aveugle. Il s’en est
suivi de longs examens chez I'oculiste dont la conclusion fut: «L'enfant n’est
certainement pas aveugle, mais quant & |'acuité de sa vue il est prématuré
d’en décider, car il est pour cela encore trop petit, revenez d'ici quelques
mois.» De nouveau, nous avons pris patience, mais lorsque, nous constatémes
qu'il ne pouvait, ni s'asseoir, ni marcher & quatre pattes, ni se tenir debout,
alors nous avons pris la décision, lors d'un prochain séjour en Suisse, de con-
sulter des médecins suisses. Et ceux-ci ont posé le diagnostic cité au début. A
la vérité, c’est une année trop tard, m’ontils dit, car pour des troubles céré-
braux, il aurait fallu tout de suite aprés la naissance commencer une thérapie.
D’un cété, j'étais abattue, mais, d'un autre c5té, aussi soulagée de connaitre
enfin la vérité. J'en avais assez des vaines promesses, des espoirs, de |'in-
cerfitude et des exhortations & la patience et de toute la passivité qui leur est
liée. On ne pouvait pas en finir avec le handicap, ¢’est vrai, mais toujours est-
il qu’on pouvait I'influencer par des thérapies.

Durant les années suivantes, je me rendais, en voiture ou en avion, régu-
lierement en Suisse, environ quatre fois par an, avec Thomas, pour effectuer
un contrdle et suivre une thérapie intensive. J'y recus chaque fois de nouvel-
les instructions pour faire des exercices & la maison. Une fois, & I'occasion
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d'une de ces visites, {'ai demandé dans quelle mesure la thérapie agit contre
le handicap ef, respectivement, jusqu’od elle peut I'atteindre, 'ai regu la
réponse suivante: «Cela dépend entierement de votre engagement.» Je me
suis donc sentie frés directement responsable des progrés du développement
de mon fils et ‘i quotidiennement faif les exercices avec lui. En y repensant,
je crois pouvoir dire que cela lui a fait du bien au point de vue physique; le
revers de la médaille est cependant — et cela, je 'ai compris bien plus tard —
que la double fonction de mére et de thérapeute a provisoirement fortement
pesé sur notre relation personnelle méreils.

Lorsque que vint le moment ob les enfants normalement sont en &ge d'entrer
au jardin d’enfants et qu'il s'est révélé que |a ol nous habitions les institutions
nécessaires aux enfants handicapés faisaient défaut, et que, durant ce temps,
clles étaient en Suisse en construction; nous avons alors pris sur nous la
décision, qui n'était pas simple en soi, de refourner en Suisse. Nous voulions
accorder & notre fils handicapé absolument les mémes chances scolaires que
pour ses fréres ef sceurs valides. Cela impliquait pour mon mari avant tout un
changement de travail, pour nous deux et également pour notre fille ainée,
qui éfait déja scolarisée, de renoncer & la vie dans un pays que nous aimions
et dans lequel nous nous trouvions bien. Cela dit, le refour en Suisse nous a
simplifié bien des choses. Thomas a immédiatement pu fréquenter le jardin
pour enfants handicapés et désormais aller suivre la thérapie & I'hépital pour
enfants (de thérapeute, je devenais chauffeuse dans notre intérét & tous deux).
Puis, nous avions nos parents & proximité qui aussi gardaient volontiers les
enfants ou entreprenaient quelque chose de particulier avec les fréres et sceurs
valides (promenades, vacances de skis, efc.). Peu aprés nofre retour en Suisse,
nous avons entendu parler par ricochet de ['association pour parents ef avons
été intéressés & en faire partie. Ftant donné que nous n’avions aucunes don-
nées précises, e suis allée me renseigner auprés de |'assistante sociale de
'hépital pour enfants pour connaitre I'adresse de V'antenne de |'association.
La réponse que j'ai obtenue a été étonnante: «Je doute que vous conveniez
cette associationl» Nous n’avions pas I'habitude de nous en laisser compter
et n’avions ni préjugés ni appréhensions. Alors nous sommes arrivés au bout
de notre réflexion & force de nous éfre posé des tas de questions. La rencon-
ire avec d’autres parents dans le cadre de |'association a été un événement
important pour nous. D'un cdté, cela nous fit du bien de ne pas nous sentir
seuls avec nofre destin et de recevoir quelque chose en partage des expé-
riences d’autres parents, d'un autre cété, il y avait encore beaucoup de ques-
tions & poser d'urgence concernant I'initiative des parents en devenir et la col-
laboration. C'est ainsi que nous nous sommes engagés au sein de «cordées»
changeantes de nofre groupe régional pour I'ameublement de salles de clas-
ses, I'organisation de magasins de rue, la transformation d'une vieille cafétéria
en une école provisoire, |'organisation de conférences et de manifestations
sociales et linstallation d’un home d’occupation ef d’habitat. Ainsi sont nées
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maintes amitiés pour partie déja de plusieurs dizaines d’années. Nous avons
fait lo connaissance de personnes merveilleuses, qualifiées et engagées.

Notre fils est depuis longtemps adulte. Il n‘a pas particuliérement aimé I'é-
cole, malgré des enseignants partiellement remarquables. Maintenant, il tro-
vaille depuis dix-neuf ans — et cela trés volontiers — dans un atelier protégé ol
il y a précisément fait, gréce & un travail pratique simple aprés sa scolarité,
encore de grands progrés. Depuis dix ans, il est dans une institution dont nous
sommes les cofondateurs. Ca a été son désir de prendre de la distance, de
vivre sa propre vie, d'avoir une place dans la société, d'étre indépendant de
nous et ce, au-deld de notre mort. La thérapie, qu'autrefois il n’aimait pas, il
la pratique désormais chaque jour volontiers parce qu'il lui est venu de lui-
méme & |'esprit qu'a I'exemple de ses colocataires handicapés, il devait faire
de I'exercice s'il ne voulait pas se résigner & un recul de sa mobilité. Nous ne
pouvons pas lui enlever son handicap. C'est et ¢a demeure le fardeau le plus
dur. Mais nous sommes fout autant fiers de lui que de ses fréres et sceurs, car
il fait du mieux qu'il peut selon ses possibilités ef parce quil est devenu un
adulte digne d’étre aimé et content.

Beaucoup de choses ont changé depuis I'époque de son enfance: Il y a
des écoles reconnues, des ateliers, des foyers, des possibilités de transports.
Et maintenant, qu'il semblerait que le temps des pionniers toucherait & sa fin,
que le plus nécessaire en installations existe, qu’un répit serait possible, voila
qu'arrivent sur nous dans le domaine social les épargnes d'économie forcée
fédérales et cantonales. Ce qui signifie que de «vieux lutteurs», tels que nous
sommes, ne peuvent pas se retirer des affaires.

Que serait notre vie sans le handicap de notre fils? C'est difficile & dire.
Probablement, serionsnous encore & I'étranger et nous parlerions avec nos
petits-enfants une autre langue, nous n’aurions probablement pas une si bonne
of si solide cohésion familiale. Nous serions peutétre devenus plus superfi-
ciels, plus insouciants. Tout «que seraitce si» ou «si non» est spéculation.
Notre quotidien avec Thomas, nous a appris & faire la différence entre ce qui
est important et ce qui ne |'est pas, et & nous y tenir, et méme si des progrés
sont & peine visibles, d'enfreprendre quelque chose, au lieu de se lamenter.
Lui-méme aussi ne se plaint pas.

Je m’en voudrais de donner des conseil & quiconque, car chaque infirmité
moteur cérébral, chaque constellation familiale, chaque biographie est unique
en soi. J'aimerais fout simplement souhaiter aux parents, qui se trouvent
récemment confrontés au défi de faire grandir un enfant handicapé, d'avoir
beaucoup de courage, de force et de persévérance.

Vreni Bittiker



1. INFORMATION SUR LE HANDICAP

1.1. CAUSES DE L'INFIRMITE MOTEUR CEREBRAL

Linfirmité moteur cérébral est toujours imputable & une lésion du cerveau
encore en cours de développement. Elle peut se déclarer pendant la grossesse,
& la naissance ou peu aprés. Les facteurs de risque sont: naissances prématu-
rées, naissances multiples, infections durant la grossesse, troubles circulatoires
du placenta, manque d'oxygéne, inflammation du cerveau ou méningite.
I'accouchement prématuré est auvjourd’hui le plus grand facteur de risque
connu. Lle manque d’oxygéne & la naissance n’est que rarement le déclen-
cheur d’une lésion cérébrale. Pour un grand nombre d’enfants, la cause exacte
ne peut pas éire déterminée.

A la vérité, la lésion se produit dans la plupart des cas durant la grosses-
se, et n'est cependant pas détectable lors des examens prénatals. Il est fré-
quent qu'aucuns signes durant la grossesse ou & la naissance ne se laissent
diagnostiquer. La lésion cervicale est durable, une «guérison» est donc dans
ce fait impossible. A I'aide de la physiothérapie et d'une stimulation ciblée de
la perception et d’autres domaines, le développement peut &tre stimulé de
facon déterminante.

1.2. DIAGNOSTIC

Le diagnostic, lors d’un handicap grave, est établi & I'hépital dés aprés la
naissance, lors d’un handicap plus léger, éventuellement aprés quelques mois
de vie lors d'une consultation chez le/la pédiatre.

Quelques parents pressentent déjar méme avant le diagnostic que chez
leur enfant quelque chose n’est pas en ordre. Peutétre cela provientil du fait
que le personnel soignant & I'hépital ou le/la pédiatre leur font une dréle
d'impression et qu'ils ne leur répondent que de fagon évasive. |l est aussi pos-
sible que I'enfant fasse des mouvements qui paraissent aux parents inhabi-
tuels, ou bien que I'enfant présente une grande apathie (indifférence affective).

Linformation, selon laquelle la fille ou le fils est néle) avec un handicap,
fait I'effet chez de nombreux parents d'un choc, voire d’une crise existentiel-
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le. Dans un premier temps, il leur est difficile de comprendre les paroles du
médecin/de la doctoresse, de les assimiler. De nombreux parents rapportent
que le type de communication était pour eux particuliérement grave et impres-
sionnant. Les couples doivent aussi compter avec le fait que le personnel spé-
cialisé est, soit surmené, soit inexpérimenté, dans les soins & apporter relatifs
aux déficiences.

Lors du premier entretien avec le médecin/la doctoresse, il est important
que les deux parents soient présents. La plupart des parents souhaitent avoir
une explication médicale approfondie, c'est-é-dire autant d'informations que
possible et des réponses compréhensibles & leurs questions. lls désirent étre
pris en compte dans la planification des autres explorations ainsi que compris
et soutenus dans la maniére d’agir dans le futur.

Une méthode aujourd’hui trés fréquemment utilisée en matiére d’examen
clinique et de diagnose est |'ensemble des techniques permettant d’obtenir des
images anatomiques & partir de la résonance magnétique nucléaire (IRM).
Gréce & ce procédé, I'anatomie du cerveau peut-étre reproduite. Cependant,
il n’existe pas, pour toutes les formes de lésions, de symptémes médicaux évi-
dents. Il ny a pas toujours de relation entre la reproduction de la [ésion céré-
brale et les défauts en I'état observables.

1.3. PRONOSTIC

Le soupgon ou le diagnostic «infirmité motrice cérébrale» ne veulent enco-
re rien dire quant au degré de gravité des restrictions. Les effets de la lésion
cérébrale sont trés variables: ils peuvent aller d’une lésion relativement légé-
re & grave. Un signe commun est le caractére des mouvements de |'enfant:
c’est-a-dire que la tenue et les mouvements ne se développent pas comme on
s'y attend et souvent quelques réflexes persistent.

Les troubles de motricité se présentent sous diverses formes:

Lors de «diplégie» les jambes sont plus atteintes que les bras. Elle est le
plus souvent observée chez les enfants prématurés. Plus fréquente que la
diplégie spastique et également fréquente chez les prématurés la forme
«tétraspastique» (bras et jambes sont atteints, les enfants concernés dépen-
dent souvent d'un fauteuil roulant). La forme «hémiplégique» de ésions céré-
brales signifie une spasticité hémiplégique (fonus musculaire élevé). Dans ce
cas le pronostic est fréquemment «plus favorable» (intégration dans une classe
normale, capacité de marcher) que dans les autres formes sous lesquelles le
handicap se présente.
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En plus de la motricité des bras et des jambes, d'autres parties du corps
ou d’autres fonctions du cerveau peuvent étre touchées.

Si la musculature de la bouche et de la langue sont atteintes, des proble-
mes de déglutition et de salivation peuvent apparaitre et la parole peut étre
incompréhensible, voire impossible.

Des spécialistes parlent de polyhandicap lorsqu’une communication limitée,
un développement mental ralenti, I'épilepsie ou une déficience sensorielle
s'ajoutent au trouble de la motricité {ce qui est fréquent dans la forme tétra-
spastique).

Des incapacités de la perception et des lésions du systéme sensoriel sont
des symptdmes concomitants relativement fréquents. Lors de troubles de la
perception, |'attirance pour tout ce qui nous enfoure (contacts, images, bruits,
etc.) n'est suscitée que de fagon limitée et différemment interprétée dans le cer-
veau (par rapport & ce dont nous sommes habitués). Le traitement de I'infor-
mation se trouve donc ainsi altéré.

Durant les premiers mois de la vie, il est difficile de poser un pronostic sur
le développement futur de I'enfant. C’est pourquoi les spécialistes ne peuvent
répondre qu’avec réserve aux questions sur les capacités motrices espérées
(s’asseoir, marcher, etc.), les possibilités de scolarisation ou le degré d'auto-
nomie & |'édge adulte.

Les troubles moteur cérébral comportent de nombreuses restrictions diffé-
rentes. La lésion cérébrale peut se manifester par des restrictions trés légérs
ou graves.

Pour de plus amples informations cf. page 41, brochure «Traitement lors
de troubles moteur cérébral».

1.4. POSSIBILITES D’ ASSISTANCE

Une séparation parents enfant prématuré immédiatement & la naissance
ou un transfert dans une clinique spécialisée pour un suivi d'observation et
I"établissement d’un diagnostic est particuliérement douloureux pour les deux
parties. De méme |'administration de médicaments lors d'épilepsie ou d'inter-
ventions chirurgicales peuvent dans les premiéres années de vie de |'enfant
conduire & de fréquentes hospitalisations.

Dans presque tous les hépitaux, les parents ont la possibilité de pouvoir
passer la nuit auprés de leur enfant. Parfois, on doit méme en exprimer le sou-
hait avec fermeté, si cela n'est pas spontanément proposé. D’un autre cété, il
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se peut méme que soins ef surveillance soient présupposés. Cela est notam-
ment le cas pour enfants polyhandicapés & qui la nourriture doit leur &tre
donnée. Les codts de nuitée et de nourriture des parents, respectivement de
proches, sont dans les hdpitaux trés variables. Parfois ils sont pris totalement
ou parfiellement en charge par la caisse maladie.

Au cas o le couple pour raisons familiales ou autres ne peut pas rester &
I'hépital, le personnel soignant devrait respecter cela. En cas d'incertitudes,
des renseignements peuvent &tre en tout temps demandés aux spécialistes
compétents. La clarification des souhaits ef attentes réciproques avec le per-
sonnel soignant est trés importante.

Le service social de I'hdpital peut aider & remplir les formulaires et fournir
des explications lors d’éventuelles questions concernant |'assurance. Les assis-
fants sociaux et assistantes sociales apportent leur aide aux parents lors de
recherche de possibilités de dépannage et peuvent organiser un service de
soins extra-hospitaliers Spitex (dans cerfaines régions, il en existe pour enfants).

Visites et soins de son enfant & 'hépital peuvent étre une grande astrein-

te. La solution idéale est de se répartir les visites avec proches et personnes de
confiance.
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2. CONFRONTATION AVEC LE HANDICAP

2.1. NIVEAU RELATIONNEL

'incerfitude quant au genre et & 'importance du handicap peut gravement
peser sur la mére et le pére. Des moments de doute juste avant la naissance
sont cause d'insécurité. Dans de nombreux cas, le diagnostic n'est posé qu'a-
prés quelques mois de vie et les questions quant au développement possible
restent longtemps ouvertes: quel sera le développement intellectuel2 Mon
enfant pourra-til jamais apprendre & s'asseoir, & courir? La relation avec l'en-
fant peut aire perturbé par ces incertitudes. Des difficultés quant & la prise d'a-
liments et & un rythme éveil-sommeil troublé peuvent étre source de complica-
tions.

En outre les parenfs se sentent souvent responsables des progrés du déve-
loppement de 'enfant ef investissent beaucoup de temps pour les exercices
physiothérapeutiques, le contréle du positionnement, etc. A cause de ces dou-
bles réles de mére/pére et de thérapeute de développement, la relation s’en
trouve surchargé.

Des questions quant & savoir & qui incombe la faute sont souvent soule-
vées et touchent la plupart du temps tout particuliérement la mére. La faute est
recherchée chez les médecins ef les sagesfemmes. Or, avjourd’hui, la Iésion
cérébrale se produit la plupart du temps durant la grossesse. Ceci n'est pas
& imputer & un «comportement erroné» de la mére; la cause exacte demeure
la plupart du temps inconnve.

Le pronostic souvent incertain laisse augurer qu’un rattrapage du retard de
développement sera possible. Parfois, ce sont les spécialistes qui suscitent de
faux espoirs. Or estimer de fagon convenable les capacités et possibilités de
I'enfant est parfois pendant longtemps impossible. Le lien parents enfant peut
prendre de ce fait un autre dynamisme par rapport au reste de la fratrie de
I'enfant. Il peut atre particulierement étroit, voire aussi trés instable, & cause
du doute en soi et des possibilités de développement de I'enfant.
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2.2. PROCESSUS D’ASSIMILATION

La nouvelle orientation de sa vie et de la situation familiale évolue dans
chaque famille de fagon différente. Refus et négation du handicap sont les
premiéres réactions normales.

«La conviction sans appel de savoir que son propre enfant a un handicap
est une épreuve. Pour beaucoup elle est décrite comme quelque chose de
destructeur, elle apporte avec elle un sentiment d’impuissance et a un effet
paralysant. A F'épreuve est liée la peur du lendemain, pour I'enfant, la fratrie,
les parents. L'épreuve contient en elle-méme I'affliction, le renoncement au
désir, a I'idée d’avoir un enfant sain.» (Schulz, D. 1999, p. 21, traduction M.
Chenaux)

Divers modgles de phases ont été développés qui tentent de reproduire
I"évolution des crises et la maniére d'y faire face. En présence de tels modéles
psychologiques, il n‘est cependant pas possible d'éviter des généralisations.
Finalement, personne ne peut de I'extérieur donner un avis sur la fagon de
traiter une crise grave — telle que celle de la naissance d’un enfant handicapé -
et quand et par quel moyen elle pourra étre maitrisée. De la sorte les diffé-
rentes phases de sentiments par lesquelles passent les personnes concernées
ne peuvent pas toujours éfre satisfaites. Néanmoins, elles peuvent servir de
modéles d’orientation.

Tentative de résolution des crises comme processus d'apprentissage & huit
phases en spirale d’Erika Schuchardt
(1993, p. 39)

Le diagnostic une fois posé sou- g Souaarty
Nous négocions...!

vent infervient un sentiment d‘incapa-
cité et d’étre & la merci (entre autres
de spécialistes). Des parents luttent
contre des sentiments de culpabilité et
de doute (pourquoi moi?). Les mois = e
suivants sont sous le coup de fortes 1 1 L mees

émotions. Pefit & petit les nouveaux
sentiments et expériences sont lente-
ment classifiés — tandis que l'aide
extérieure est aussi recherchée (con-
tacts avec d’autres parents, thérapeu-
tes, efc.). Durant la phase active les
parents frouvent ‘finalement leur pro- MEOET
pre voie gréce & une nouvelle con- Lt pus dtrea
fiance en soi et par conséquent de
nouveau la force de prendre des Guren esi-iréal

Source: Schuchardt, E., (1993) p. 38
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décisions et de l'initiative.

le modéle proposé reprend souvent des senfiments ef des comportements
observables et fente de les présenter sous une forme simplifiée. La forme en
spirale indique que les différents &tats de senfiments coexistent simultanément
et peuvent se répéter. Des événements de vie prétendument critiques comme
I'entrée & I'école spécialisée ou lors de possibilités restreintes pour frouver une
profession peuvent déclencher chez les parents les mémes sentiments d'impuis-
sance ou d'insécurité, que lors de la naissance de I'enfant (respectivement la
diagnose).

«Acceptation, cela signifie si peu abandon résigné, que cela doit déja étre
compris comme éfat satisfaisant. Acceptation n'est pas consenfement. Aucun
aire humain ne peut accepter de bonne gréce de dures épreuves, mais il peut
apprendre par la résolution de ses crises a accepter ['inévitable.»
(Schuchardt, E., 1993, p- 36, traduction M. Chenaux}.

2.3. POSSIBILITES D’ASSISTANCE

Pares ef meres doivent apprendre & estimer jusqu’od ils sont & la hauteur
de la charge qui est la leur, pour pouvoir, das les premiers signes de surcharge,
chercher de I'aide. Une thérapie par le dialogue peut aider & mieux résoudre
la situation.

Les assistant(e)s sociaux de services d'aide et de conseil (p. ex., Pro Infirmis),
en paralléle aux services sociaux des hapitaux, sont & disposition pour répondre
aux questions ayant trait au financement et & I'assurance. Avec le temps, de
nombreux parents aimeraient en savoir plus sur le handicap et ses consé-
quences. Le secrétariat de ' Association Cerebral Suisse met & disposition des
personnes intéressées une vaste bibliotheque spécialisée et diverses brochu-
res d'information. Par le biais des groupements régionaux de l'association, il
est possible d’organiser des contacts avec d’autres parents et d'obtenir ainsi
des informations régionales, par exemple, sur les thérapies et les services de
dépannage. Une tache importante incombe aux groupes d’entraide des grou-
pements régionaux. lls peuvent apporter aide et soutien aux parents lorsque
ceux-ci se frouvent confrontés & une situation de vie difficile.
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3. CONSEQUENCES DU HANDICAP

3.1. RELATION PARENTALE

Pour toute la famille, la situation se révéle nouvelle et astreignante. Des
conflits entre partenaires peuvent s’ensuivre, surtouf si le handicap est imputé
& 'un des conjoints pour diverses raisons ou si la faute est atiribuée & la mére
par le pére (ou inversement). Un simple coup d'ceil sur le graphique en forme
de spirale (p. 14) montre que des couples peuvent se trouver & divers niveaux
d’assimilation, raison pour laquelle la compréhension mutuelle peut s’en trou-
ver fortement perturbée.

Souvent des couples s’en retournent & une répartition du travail tradition-
nelle si bien que la mére doit en priorité éire la pour I'enfant handicapé. Des
péres parlent de crises didentité que la naissance a déclenchées en eux. Au
cas ob vous ne participeriez pas journellement aux soins ef au rapport avec
‘enfant, recherchez une autre facon de vous investir dans le handicap de
voire enfant. Par exemple, par la collaboration a une organisation de handi-
capés. Un refrait apparent ne doit cependant pas signifier que les péres ne
soient pas au plan &motionnel concernés et touchés. Maints péres rapportent
qu'a cause d'une forte répartition des rales entre homme et femme, ils sont
encore plus poussés & I'exclusion.

«Aprés que le handicap de notre fils nous a été communiqué, il n‘a été
accordé de consolation presque exclusivement qu'a ma femme. Pour moi, c’était
le vide. Dans les premiers temps, je ne pouvais frouver le sommeil qu’d I'aide
de la radio et du casque d'écoute. Hormis avec ma femme, je n’ai pu parler
& personne de ce qui me troublait. On ne m’a fenu dans ce contexte pour
quelqu’un qui a besoin d'étre consolé étant donné que, oui, selon la fradition,
I'éducation des enfants repose entre les mains de la mére, c'esta-dire que la
situation particuliére qui est la sienne doit seule étre prise en compte» (Wag-
nerHirte, R., 1999, p. 202, traduction M. Chenaux).
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3.2. FRATRIE

Les autres enfants valides vivent fréquemment dans |'ombre de leur sceur
handicapée ou de leur frére handicapé. Il est important de leur vouer temps
et attention. Les fréres et soeurs devraient étre dans leur propre intérét en-
couragés et soutenus & entretenir des contacts en-dehors de la famille. Une
information claire sur le handicap adaptée & leur &ge les aide & pouvoir
mieux comprendre les changements intervenus dans le milieu familial.

Un aspect important est la chronologie des éges de la fratrie. Etes-vous né
avant la sceur/le frére handicapé/e ou étes-vous plus jeune qu'elle/que lui,
comme enfant handicapé &tes-vous le deuxiéme ou le troisiéme enfant?

Si un enfant handicapé nait en second, il s'ensuit une grande astreinte
pour les parents. A cause de ce fait, 'enfant plus &gé retombe encore plus en
«arriére-plan», que cela ne serait le cas s'il s'agissait de la naissance d'un
enfant non handicapé. Suivant I'dge, cet événement négatif, peut avoir une
influence significative sur le développement de I'ainé, ce qui, par exemple,
peut se manifester par des troubles du comportement ou des difficultés sco-
laires.

Un enfant, ayant un membre de la fratrie plus dgé handicapé, les parents
attendent souvent beaucoup de lui. En effet, les parents adoptent une attitude
inconsciente d'attente des prestations et du développement du puing, enfant
non handicapé.

Dans des «séminaires pour fréres et sceurs» il o toujours été dit et redit de
facon claire et nette que ces enfants doivent s’occuper de questions de vie
particuliéres: Pourquoi ma sceur, mon frére, estelle/il handicapé/e et moi
pas? Doisje en &fre reconnaissant? Dois-je me réjouir de pouvoir tout faire
mieux que ma soeur ou mon frére? Dois-je absolument apporter de bons résul-
tats afin que mes parents puissent étre fiers de moi2 Dois-je éire jaloux de la
grande attention que mon frére ou ma sceur recoivent? Dois-je orienter toute
ma vie sur mon frére handicapé ou sur ma sceur handicapée? ‘

Pour que les parents ne développent pas de sentiments de culpabilité vis-
d-vis de leurs enfants valides, il est important, en cas de besoin, de chercher
une aide (spécialisée) en-dehors de la famille et d'offrir aux enfants un accom-
pagnement pour les aider & trouver les réponses aux questions susmention-
nées. Enfin, I'échange pratiqué dans des groupes d’entraide pour fratrie peut
aussi étre d’un grand secours.

Pour de plus amples informations cf. page 42, dossier «Fréres et sceurs»

(99,/00].
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3.3. RELATIONS FAMILIALES ET SOCIALES

Les grands-parents prennent souvent une place importante dans une famille
ob il y a un pefit enfant. Pour les parents ayant un enfant handicapé, ils peuvent
&tre d'un grand secours. D’autres proches peuvent aussi éfre d’un grand soutien
pour maitriser la situation spéciale qu'occasionne la présence d'un enfant
handicapé. En revanche, le manque d'aide et I'inaptitude des proches parents
& pouvoir maitriser la situation sont ressentis comme une charge supplémentaire.

le processus d’adaptation qui s'opere en famille peut &tre rendu plus diffi-
cile par des réactions inamicales envers le handicap tant de |'environnement que
de la société. Une affitude peu secourable de personnes spécialisées peut de
méme s'avérer négative. De nombreux parents font, du fait du changement de
leur mode de vie, de nouvelles connaissances et acquiérent un «autre» regard
sur les relations sociales (par exemple, discrimination des minorités, politique
sociale). Certaines choses qui auparavant avaient une trés grande importan-
ce passent au second plan et de nouvelles voies sont recherchées.

3.4. POSSIBILTES D’ASSISTANCE

Efforts physiques et moins de temps a disposition pour soi-méme, c’est le
lot quotidien des parents d'un enfant handicapé, si bien que souvent dans une
large mesure les propres intéréts passent en arrire-plan. Comparé au soin a
apporter & des enfants en bonne santé, un surcroft manifeste d'énergie est
requis selon le degré de gravité du handicap. Dépannage devient alors un
theme central.

Il existe des services de dépannage des familles, qui prennent en charge
les soins de 'enfant & I'heure ou & la journée & domicile chez la famille con-
cernée, chez une autre famille, voire en foyer. Quelques groupes de jeux ef
foyers de jour commencent aussi G s'ouvrir pour les enfants handicapés. Dans
quelques cantons, il y a aussi le service Spitex pour enfants.

Une autre assistance pour de nombreux parents: le contact avec d'autres
parents concernés et I'activité commune dans un groupe d'entraide. Nombreux
sont les parents qui apprécient la réciprocité de l'échange et |'assistance. Les
groupements régionaux de |'Association Cerebral Suisse organisent entre
qutres des manifestations, cours ef rencontres collectives pour parents.

Des discussions avec des parents, qui vivent une méme situation, peuvent

aider & gagner une facon de voir commune et d’essayer de nouvelles voies en
tant que famille «particuliére».
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4. THERAPIES ET TRAITEMENTS

«C'est 'option centrale du traitement et de la thérapie: faciliter & un enfant
son propre développement» (Haupt, U., 2003 p. 9, traduction M. Chenaux).

4.1. SENS ET BUT DES THERAPIES

Indépendamment de la gravité du handicap, il est recommandé de com-
mencer dés que possible aprés le diagnostic de troubles moteur cérébral par
la physiothérapie. Le/la thérapeute devrait &tre au bénéfice d'une formation
supplémentaire du concept «Bobath».

Le but de la physiothérapie, c’est d’acquérir le plus de capacités motrices
possible. S'il n’est pas possible de modifier complétement certains types de
mouvements spastiques, en revanche, il est possible par la thérapie, de les
influencer favorablement. La thérapie ne répare pas une lésion grave. le
développement du processus des mouvements peut cependant, s'il est appli-
qué aux capacités existantes du petit enfant, &tre favorisé de fagon décisive.

Les parents devraient étre bien informés sur le programme de thérapie et
étre partiellement impliqués dans les exercices. lls demeurent en tout premier
lieu mere et pére de I'enfant et ils ne devraient pas, en tant que cothérapeutes,
étre chargés de taches et de responsabilités supplémentaires. Lors de toutes
les actions d’encouragement, la création de conditions de développement
favorables & la fille ou au fils est la tache principale des mesures. Elle ou lui
doivent pouvoir participer le plus possible de maniére active & de nombreux
actes ordinaires de la vie quotidienne (se laver, se vétir, se nourrir, efc.).

Des spécialistes parlent avjourd'hui d’une nouvelle conception du «déve-
loppement». Celuici n’est pas planifiable de I'extérieur par des thérapeutes,
mais est conduit de «l'intérieur» par I'enfant lui-méme. L'enfant décide des
suggestions qu’il accepte et de la maniére dont il les traduit concrétement en
acte. Pour trouver des offres d’encouragements appropriés & I'enfant, il est
pour cela important de bien comprendre ses signes et signaux souvent frés
difficiles & décoder.
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«Aucun comportement ou propos d'un enfant quel qu'en soit le mode de
communication ne sont sans signification. On devrait les respecter comme
tels. Quant & en découvrir le sens, c’est une autre question.» (Kihl, J, 2003.
p. 17, traduction M. Chenaux

Chez les enfants polyhandicapés (avec en plus une déficience sensorielle
et/ou retard mental) Iéducation précoce spécialisée joue, durant les premie-
res phases de la vie, en plus de la physiothérapie, un réle important. Le pra-
ticien/la praticienne de I'éducation précoce spécialisée ne veut pas suppri-
mer le(s) symptéme(s) existant(s), mais éveiller la motivation et I'initiative per-
sonnelle de I'enfant. Donc le contexte de I'éducation précoce spécialisée est
de nature pédagogique et non médicale.

Le point fort de cet engagement a sa base dans le domaine de la pédo-
gogie. Dans ce cas, il s'agit de saisir les difficultés et les forces d’un enfant
en dge préscolaire, de lui montrer le jeu visé et le soutien des parents. L'édu-
catrice en éducation précoce vient en régle générale une & deux fois par
semaine chez les parents.

Physiothérapie et — en cas de polyhandicap — éducation précoce spécia-
lisée peuvent aujourd’hui étre considérées comme offres standard. En plus de
cela, il existe une quantité & peine limitée de diverses «Thérapies».

A.2. APERCU DES THERAPIES ET TRAITEMENTS

Il y a de nombreuses offres concernant le traitement des troubles moteur
cérébral, dont I'effet spécifique ne peut pas étre prouvé, qui partiellement sont
frés onéreux et dont les colits ne sont pas systématiquement pris en considé-
ration par I'Al. La plupart de ces approches n’ont pas été spécialement déve-
loppées pour les personnes infirmes moteur cérébral, mais s'adressent aussi &
des enfants atteints d’autres formes de déficiences.

La liste suivante a pour but de donner un premier apercu des thérapies et
traitements et les tabelles le degré des soins requis et la prise en charge des
frais par I'Al. Il s'agit en I'occurrence des thérapies et approches d'encourage-
ment les plus fréquemment représentées et discutées en Suisse.

Bréve description (par ordre alphabétique)

e Affolter: Par le guidage des mains par le/la thérapeute des expériences
tactilo-kinesthésiques du monde environnant dans des situations de la vie quo-
tidienne deviennent possibles pour des personnes ayant des problémes per-
ceptifs (ceci est également valable, selon Affolter, pour les personnes infirmes
moteur cérébral).
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o Atlas-Thérapie: Des impulsions sur les nerfs de la nugue sont sensées
influencer I'élaboration d'informations au cerveau. Action sur le tonus muscu-
laire et le sens de I'équilibration.

«Communication améliorée et alternative: Un systeme de communication
individuelle remplace et/ou améliore la langue parlée. Utilisés sont des «moy-
ens de communications naturels» (mimiques, regards, gestes) eft/ou des moy-
ens techniques (images — tableaux symboliques, appareils électroniques avec
sortie vocale).

eDoman-Delocato: Méthode de traitement neuro-sensomotrice des années
soixante. La thérapie transmet des incitations de développement dans le
domaine de la perception et de la motricite.

«Ergothérapie: L'intérét de 'ergothérapie consiste & déterminer par quel-
les activités et avec quels moyens I'enfant qui présenfe un déficit sensori-
moteur va pouvoir élaborer les coordinations qui lui donnent accés a la per-
ception et & la représentation de son corps et du milieu dans lequel il se trouve.

eHalliwick: accoutumance & l'eau selon Halliwick convient particuliére-
ment bien aux enfants infirmes moteur cérébral. Grace aux capacités physi-
ques de l'eau, il est possible d’acquérir de nouveaux mouvements. La tempé-
rature de l'eau doit &fre autant que possible de 32°C.

eHippothérapie: Un traitement physiothérapeutique avec le «cheval parte-
naire d’exercice». Le/la physiothérapeute ef le cheval thérapeutique ont suivi
une formation spéciale.

eIntégration sensorielle selon Ayres: Iintégration sensorielle signifie la
prise de perceptions sensorielles, la transmission dans le systéme nerveux et
Iassimilation au cerveau. La thérapie stimule les «sens fondamentaux» (équi-
libre, perception tactile} par I'engagement de possibilités de mouvements et
de jeux.

eKinésiologie: Tente de contrebalancer mouvements ainsi qu’interactions
des systemes énergiques de I'homme. Par le toucher des points de réflexes,
|'autoguérison du corps doit &fre stimulée.

eLogopédie: La logopédie comprend I'analyse, le diagnostic ainsi que la
planification et I'exécution de la thérapie concernant les problémes de pro-
nonciation chez l'enfant. Chez les personnes atteintes de troubles de motilité
par lésions des centres moteurs, il s’agit, en plus des problémes concernant
'ingestion (mastication, déglutition) de développer et d'améliorer les possibi-
lités de communication.
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*Médicaments (choix): Lioresal®: Médicament contre la spasticité. Le médica-
ment peut aussi étre directement administré au moyen d'une pompe implantée
dans le canal de la moelle épinigre.Toxine botulique type A/Botox®: Thérapie
médicamenteuse pour le fraitement de la spasticité (fonus &levé de la muscy-
lature).

*Petd (pour préscolarité et degré inférieur): Programme complet d'éduca-
tion précoce en groupe (partiellement enseignement particulier), pratiqué en
Hongrie et en Allemagne. L'étude du déroulement des mouvements ef la mat-
trise autonome du quotidien sont au premier plan. Conditions, entre autres,
une certaine capacité & se tenir debout et compréhension de la langue.

*Physiothérapie: Les physiothérapeutes visent I'usage maximal du poten-
tiel de motricité globale. Parmi les procedures qu’ils mettent en place, on
refrouve le positionnement, le maintien de l'intégrité des amplitudes articulai-
res, la relaxation, les stimulations de motricité globale et autres manipulations
physiques.

*Snoezelen: Impressions sensorielles de détente sont proposées dans des
espaces spécialement congus & cet effet (bain prolongé, balises lumineuses,
musique, efc.). Convient aux personnes gravement handicapées et polyhandi-
capées.

*Stimulation basale: Une approche de stimulation qui porte sur les possi-
bilités individuelles des personnes gravement handicapées et polyhandica-
pées. Un concept global qui agit par le corps et le contact d’offres de per-
ception, de mouvement et de communication.

*Thérapie équestre: Lles chevaux comme «aide & I'éducation» pour
enfants. Le besoin de I'enfant de disposition positive est satisfait ef des capa-
cités sociales sont stimulées. Ce qui prime, n’est pas le fait de monter & che-
val, mais d’'étre avec le cheval.

*Thérapie du dauphin: Le contact avec les dauphins est sensé déclencher
une augmentation de la concentration et de I'attention et cette approche est
aussi utilisée comme récompense.

Pour de plus amples informations cf. page 42, dossier «Thérapies et trai-
tements divers» (03/04) ou brochure «Traitement lors de troubles moteur céré-

brals.
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Répartition par prise en charge des frais de IAl {pour enfants et adolescents)

Les thérapies et mesures d'encouragement sont classées selon leurs parti-
cularités thérapeutiques (physiques, langage, etc.).

Approches globales Prise en charge des frais
Al
* Stimulation basale Non
¢ Education précoce Oui (seulement &ge pré-
spécialisée scolaire)
*Petd Non
* Snoezelen Non
Approches physiques | e Physiothérapie (Bobath) |Oui
® Ergothérapie Oui
o Halliwick subventions au cours, pas
de prestation individuelle
o Thérapie équestre subventions au cours, pas
de prestation individuelle
* Hippothérapie Oui
* Médicaments (p. ex.
Botox®) Oui
Approches sensorielles | ® Affolter Non
e Intégration sensorielle
selon Ayres Non
Développement du * Logopédie Oui
langage  Communication améliorée
et alternative Oui
Autres approches ¢ Atlas-Thérapie Non
e Thérapie du dauphin  |Non
¢ Kinésiologie Non
¢ Doman-Delacato Non
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Répartition par degré de gravité du handicap (pour enfants et adolescents)

Les thérapies ef mesures d’encouragement sont classées selon leurs parti-
cularités thérapeutiques [physiques, langage, efc.}.

Approches Handicap | Handicap |Degré
globales de faible |de degré |grave et
degré moyen  |poly-
handicap
« Stimulation basale X
e Education précoce
spécialisée X X X
e Petd x x
* Snoezelen_ x
Approches « Physiotherapie (Bobath) x X X
physiques e Ergothérapie X X x
* Halliwick x X x
o Thérapie équestre X (x)
* Hippothérapie X X
e Médicaments (p. ex.
Botox®) X x X
Approches o Affolter " "
sensorielles * ntégration sensorielle
selon Ayres X X
Développement  |° Logopédie x x x
du |qngqge e Communication
améliorée et alternative X X
Autres approches| ® Atlas-Thérapie X X X
o Thérapie du dauphin X X X
e Kinésiologie X X
e Doman-Delacato X (x)
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5. ASSURANCE-INVALIDITE

3.1.

Les parents d'un enfant gravement handicapé ou polyhandicapé regoivent
déja a I'hdpital I'information de la doctoresse ou du médecin selon laquelle
ils devraient annoncer leur enfant & 'assurance-invalidité. Lors d’un handicap
léger la doctoresse/le médecin devraient rendre attentifs les parents aux pres-
tations de I’Al. Pour pouvoir prétendre aux prestations de I'Al, une demande
doit étre déposée & |'office Al du canton de domicile. Les offices cantonaux
Al délivrent aux parents le formulaire adéquat (adresses, cf. |'annuaire télé-
phonique en derniére page).

ALLOCATION POUR IMPOTENT

Les anciennes contributions aux soins spéciaux sont désignées aujourd’hui
sous la terminologie allocation pour impotent. Les prestations journaliéres ont
été depuis le 10.01.2004 doublées. Si I'enfant ne vit que partiellement chez
ses parents, cellesci ne sont payées que proportionnellement. Le droit peut, &
titre exceptionnel, étre percu déja dés la naissance sans délai d’attente d’une
année. Une felle prématurité du droit & la prestation n’entre en ligne de compte
qu’en cas de handicap grave nécessitant des soins plus ou moins importants.
Dans tous les autres cas, le droit n’existe qu’aprés un délai d'attente d’un an.

Les collaboratrices et collaborateurs de I'office Al ou de Pro Infirmis four-
nissent les informations concernant I'importance de I'aide que I’enfant requiert
pour |'accomplissement des actes ordinaires de la vie et dans quelle mesure
une «surveillance» est nécessaire.

Evaluation de I'«impotence» en six domaines:

e Se vétir, se dévétir

¢ Se lever, se coucher et s'asseoir

* Manger

* Soins corporels

e Aller aux toilettes.

* Déplacement dans et hors appartement, établir des contacts sociaux
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Les catégories de I'«impotence»

Impotence grave: Tel est le cas si I'assuré, malgré la remise de moyens
auxiliaires, a besoin d’une aide importante d'autrui pour les six actes ordi-
naires de la vie et que son état nécessite, en outre, des soins intenses et une
surveillance.

Impotence moyenne: Tel est le cas si I'assuré a besoin d'une aide d’autrui
pour accomplir quatre actes ordinaires de la vie. En cas de besoin d'une
assistance permanente et personnelle et nécessite, en outre, une surveillance
permanente ef personnelle d'autrui dans au moins deux acfes ordinaires de la vie.

Impotence de faible degré: Tel esf le cas si I'assuré a besoin de I'aide d'autrui
pour accomplir au moins deux actes ordinaires de la vie, ou d'une surveil-
lance permanente ou de soins pcr’riculiérement asfreignants.

Allocation pour impotents mineurs qui n'habitent pas dans un home (2005)

e Degré grave par mois 1'720.—
par jour 57.40
¢ Degré moyen par mois 1'075.—
par jour 36—
e Degré léger par mois 430.—
par jour 14.40

Allocation pour impotents mineurs qui habitent dans un home (ou une
famille d’accueil) (base 2005)

Degré grave par mois 860.—
par jour 28.70
Degré moyen par mois 538.—
par jour 18.—
Degré léger par mois 215.—
par jour 7.20
et contribution aux frais pension par jour 56—

les données numériques de ce chapitre émanent de la brochure «O02
Quand?2 Comment2» de I'Office fédérale des assurances sociales (2005).
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5.2. SUPPLEMENT POUR SOINS INTENSES

Les contributions pour soins & domicile ont été remplacées par le supplé-
ment pour soins intenses. Le droit est accordé aux enfants qui nécessitent des
soins infenses d’au moins quatre heures en moyenne durant la journée. Le
montant maximal est payé pour une assistance dés huit heures par jour. Le
paiement est forfaitaire (et ne tient pas compte des codts effectifs qui en sont
résultés), si bien qu’aucune facture n’est exigée.

le supplément pour soins infenses est versé en plus de I'allocation pour
impotent.

Dans le cas des mineurs, seul est pris en considération le surcroit d’aide
et de surveillance que le mineur handicapé nécessite (par rapport & un mineur
du méme &ge et en bonne santé) ainsi que |'accompagnement chez le médecin
ou chez la thérapeute. N'est pas pris en considération le temps consacré aux
mesures pédagogiques ou traitements ordonnés par un médecin et appliqués
par du personnel paramédical. Lorsque I'enfant, en raison d’une atteinte & la
santé a besoin en plus d'une surveillance personnelle permanente (p. ex. crises
réguliéres d'épilepsie), il existe également un droit & un supplément pour soins

infenses.
Soins intenses (pour soins particuliérement intenses) (base 2005)
® & raison d’au moin 8 heures d’assistance journaliere
par mois 1'290.—
par jour 43—
® & raison d’au moin 6 heures d’assistance journaliére
par mois 860.—
par jour 28.70
® & raison d’au moin 4 heures d’assistance journaliére
par mois 430.—
par jour 14.40

Par analogie & I'allocation pour impotent, cette prestation doit &tre deman-
dée & I'Al qui déterminera le degré d'assistance individuelle.

Les jours de séjour des enfants et adolescents en institution ou en centres
de réadaptation ne donnent droit, ni & un supplément pour soins intenses, ni
& une allocation pour impotent.

Le séjour d'un enfant dans une famille d’accueil ou dans une maison de
vacances, donne droit & la moiti¢ de I'allocation pour impotent. Il n’existe
cependant aucun droit & un supplément pour soins infenses. Une participation
aux frais par nuitée est prise en charge. Le jour d’entrée en institution comp-
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te comme jour de séjour. Le jour de sortie n’est pas considéré comme jour de
séjour.

Dés Féage de 18 ans la situation financiére se modifie également, en ce
sens que quelques presfations Al sont supprimées et que d’autres prennent le
relais. Si la période scolaire est poursuivie jusqu'a I'age de 20 ans, le chan-
gement n’intervient qu'a la fin de la scolarité. Les personnes infirmes moteur
cérébral tombent & 'Al dans la catégorie «invalides précoces ou de naissan-
ce». Dans ce cas, aucune rente n’est versée au sens coutumier du terme, mais
une rente extraordinaire.

Pour de plus amples informations cf. page 41, brochure N° 1 «Notre
enfant handicapé devient adulte» {2003).

5.3. FRAIS DE TRAITEMENTS

Traitements médicaux ou dentaires, séjours en hdpital, médicaments et
physiothérapie sont pris en charge par I'Al, ainsi que toutes autres thérapies
of tous autres actes médicaux reconnus par FAl (cf. chapitre «Apercu des
thérapies et traitements», p. 20). Les traitements doivent étre en relation avec
le handicap et prescrits par un médecin. Par conséquent aucune participation
aux frais ne doit &tre payée. Cette mesure est valable jusqu’a I'dge de 20 ans.

5.4. FRAIS DE TRANSPORT ET MODIFICATION DU VEHICULE
DES PARENTS

Les trajets nécessaires en relation avec des examens médicaux, thérapies
et adaptation de moyens auxiliaires sont remboursés. Cette disposition est
également valable pour la personne accompagnante. Seuls les frais d’entre-
prises publiques de transports sont remboursés. Si leur utilisation ne peut étre
exigée en raison du handicap, & fifre exceptionnel, les frais de taxis et de voi-
tures privées, moyennant déclaration préalable, peuvent étre admis. L'indemnité
kilométrique lors de I'utilisation d'un véhicule privée se monte & Fr. —.45 par km.

Au cas ob le retour de I'enfant de I'hépital & la maison pour des raisons
iras sérieuses s'avérerait contre-indiqué (lors d'un long séjour de I'enfant en
milieu hospitalier, par exemple), des déplacements de proches pour lui rendre
visite sont remboursés tous les trois jours.

Lors de fréquentation de I'école ordinaire les frais supplémentaires dus au
handicap pour se rendre & I'école sont remboursés. |'école spécialisée, quant
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& elle, dispose, en régle générale, d’un bus scolaire.

Des modifications du véhicule & moteur des parents {p. ex., installation
d'une rampe) sont & annoncer pour fin de vérification du droif. Celui<i peut
stre sollicité tous le six ans sous réserve d’une limite de colts.

Des parents qui s'annoncent & la «Fondation pour I'enfant moteur cérébral»
peuvent refirer un formulaire de demande de rabais de flotte et rétrocession
des droits de douane pour nouveaux véhicules & moteur. La Fondation sert
J'intermédiaire avec le vendeur de voitures ef régle le paiement des rabais
s'y référant. Elle dispose aussi d'un carnet d’adresses de carrosseries pouvant
se charger des travaux de transformation.

5.5. MOYENS AUXILIAIRES

Les moyens auxiliaires sont importants pour se déplacer, établir des contacts
et maintenir I'autonomie personnelle. Il en existe une grande quantité si bien
qu'un conseil par des personnes spécialisées est des plus indiqués. Le nombre
de moyens auxiliaires remis ef a quelles conditions financiéres figure dans
' cordonnance concernant la remise de moyens auxiliaires par I'assurance-
invalidité». Pour la prise en charge des frais par I'Al une décision doit avoir
&6 préalablement présentée. LAl ne délivre des prestations que sur ordon-
nance médicale. Si les cobts d’acquisition ne dépassent pas Fr. 400.—ou que
le moyen auxiliaire ne peut plus étre utilisé par d'autres personnes, celuii
devient la propriété de I'usagé. Des moyens auxiliaires plus colteux ne sont
remis qu’en prét. L'achat d’un propre moyen auxiliaire & ses frais, donne droit
& une remise unique. Réparation, adaptation et remise & neuf de moyens auxi-
ligires sont de méme pris en charge — dans un cerfain cadre donné.

Ci-aprés un choix de moyens auxiliaires fréquemment utilisés pour enfants
infirmes moteur cérébral et remis par I'Al, avec participation aux frais.

e Moyens auxiliaires orthopédiques (semelles plantaires orthopédiques,
coussins de soutien, etc.)

o Appareils de communication électriques et électroniques, appareils de
contrdle de I'environnement

e Fauteuil roulant: en principe, il existe un droit & au moins un fauteuil
roulant (sans moteur ou électrique). Des combinaisons sont aussi pos-
sibles. Dans des cas particuliers fondés, il est possible de se procurer
plusieurs fauteuils roulants {par ex. pour I"école et la maison).

e Accessoires pour faciliter la marche (Rollator)
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e Articles de soins fels que langes, protége-matelas, bavettes, culottes en
caoutchouc, efc. sont pris en charge par I'Al sur présentation d'une
ordonnance médicale.

La Fondation suisse en faveur de Ienfant infirme moteur cérébral a des
contacts avec des fabricants spécialisés en articles de soins. Il est possible de
passer directement commande par I'intermédiaire de la Fondation {y compris
lits électriques). Les produits sont facturés & I'Al par la Fondation. Les parents
Wont donc aucun souci & se faire quant au financement et au décompte (la
Fondation a besoin d'une copie de la décision de I'Al).

5.6. AMENAGEMENT DU DOMICILE

Il est recommandé lors de transformation de demander |'aide d'un service
conseil en construction (cf. adresses, page 36), dans le but de planifier tant
les aspects financiers que de construction.

Al accorde des subventions & la construction, non seulement pour la
transformation de la maison particuliére, mais aussi pour les appartements en
location. Les possibilités de transformations concernent, par exemple: sup-
pression des seuils de portes, montage de barres d'appui, élévateur de bain,
W.-C., élévateurs pour malade, installation de rampes, fauteuils roulants per-
mettant de monter et descendre des escaliers, suppression ou modification
d’obstacles architecturaux & V'intérieur et aux abords des lieux d’habitation.

En ce qui concerne les logements en location, il est recommandé de se pré-
munir préalablement de I'autorisation écrite du bailleur. Il'y a lieu de régler
si, en cas de déménagement, |'appartement devra obligatoirement étre en
remis en I'état d’origine, ou non. Sous certaines conditions, 'Al prend aussi
en charge ces colfs.

Prestations pour la transformation du domicile, respectivement moyens
auxiliaires (base 2005)

¢ Pour I'installation d'un closomat 2'000.-
e Si nouvelle installation 1'000.-
e Pour l'installation d’un monte-rampe d’escaliers ou d'une rampe

& la place d'un fauteuil roulant pour monter les escaliers ou

pour l'installation de chenilles d’escaliers 8'000.—
e Pour des lits électriques 2'500.-

Pour de plus amples informations c.f. brochve OFAS «Ou? Quand?
Comment?» (2005
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GLOSSAIRE

Concept Bobath: Le fraitement selon le concept Bobath se base sur les con-
naissances du développement neurologique et s'oriente sur le développement
sensorimoteur et psychique. Il s'agit de transmission des capacités fonction-
nelles utilisables ainsi que de mesures en vue d'éviter des effets dommagea-
bles secondaires.

Contréle de I'environnement: Appareils de commande de commutateurs,
1éléviseur, portes, lit électrique, etc. destinés aux personnes présentant de gra-
ves limitations physiques. Ces dispositifs de commande & distance & touches
fonctionnent la plupart du temps & I'infrarouge ou au moyen d'ondes radio-
électriques et peuvent, par exemple, &tre installés & méme le fauteuil roulant.

Déficits sensoriels: Diminution des fonctions visuelles et/ou auditives
(éventuellement des sens olfactifs et gustatifs).

Diagnostic et détection précoces: Dans les cas graves, une infirmité motrice
se détecte trés 1o, ef dans les cas légers, au cours de la premiére année de
la vie. Une détection précoce des enfants & risque et des prématurés est
importante, car il vaut la peine de détecter le plus 16t possible toutes formes
de déficiences. Si nécessaire une intervention précoce en éducation spéciali-
sée suivra.

Diplégie: Atteinte des membres inférieurs (jambes) avec également la plu-
part du temps atteinte motrice des bras. Trés souvent possibilité de la marche.

Education spécidlisée: Théorie ef pratique d’éducation, d’encouragement
ot de formation des personnes handicapées.

Hémiplégie, hémiparésie: Paralysie compléte ou incompléte frappant une
moitié latérale du corps provoquée par des ésions des centres nerveux. Si la
\ésion se situe & gauche, la moitié latérale droite du corps est touchée et vice-
versa. Une hémiparésie peut non seulement survenir lors de troubles moteur
cérébral, mais aussi lors de |ésions acquises (accident, hémorragie cérébrale,
efc.).

Motricité: Ensemble des fonctions qui assurent les mouvements.

31



Neurologie: Branche de la médecine qui étudie I'anatomie, la physiologie
et la pathologie du systéme nerveux et du systéme musculaire et qui fraite
aussi du systéme nerveux central qui appartient au cerveau.

Orthése: Appareillage destiné & stabiliser et & décharger {souliers moulés,
orthéses tribiales, corsets etc.).

Polyhandicap: Trés souvent le trouble cérébral ne concerne pas que le seul
domaine sensorimoteur, mais conduit & d’autres handicaps. Ceux-i sont prin-
cipalement la déficience mentale, I'épilepsie ainsi que des troubles de I'ouie
et de la vue. Une grande partie des personnes atteintes de troubles moteurs
sont polyhandicapées. Nombre d’entre eux ont besoin, malgré le dévouement
de la famille ef la stimulation la meilleure, de soins et de soutien la vie durant.

Réflexe: Réactions automatiques involontaires d'un muscle ou d'un groupe
de muscles sous l'effet d'une incitation extérieure.

Sensorimotricité: Percevoir (sensoricité) et se mouvoir [motricité) sont étroi-
tement liés et jouent dans le développement de I'enfant un réle important.

Spasficité: Tonus musculaire accru en rapport avec des troubles moteur
cérébral. On distingue différentes formes de spasticité: la diplégie spastique
et la tétraplégie.

Tétraplégie: Paralysie des quatre membres, bras et jambes, limitation

importante de la coordination des mouvements, nécessite souvent |'utilisation
d'un fauteuil roulant.
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/ADRESSES UTILES

SOMMAIRE DES ADRESSES MENTIONNEES

Appartements accessibles, construction et fransformation
Bibliotheque

Conseils juridiques

Entraide

Moyens auxiliaires

Soutien financier

Thérapies et traitements divers

Transports publics

Vacances, loisirs

APPARTEMENTS ACCESSIBLES, CONSTRUCTION ET TRANSFORMATION

Centre suisse pour la construction adaptée aux handicapés
lLiev d'accueil et de coordination pour la consfruction adaptée aux handicapés,
avec des services cantonaux

Place Grand-St. Jean 1, 1003 Lausanne, tél. 021 333 33 52
Bases techniques, consultations, publications, etc.

Procap, Construction et habitat
Rue de Flore 30, case postale, 2500 Bienne 3, tél. 032 322 84 86

www.procap.ch
Conseils en construction adaptée aux handicapés

Procap, Service d’entremise de logments
Froburgstr. 4, 4601 Olten, 1. 062 206 88 55, www.procap-logements.ch

BIBLIOTHEQUE

Association Cerebral Suisse
Zuchwilerstr. 43, case postale 810, 4501 Soleure, tél. 032 622 22 21
www.association-cerebral.ch «bibliothéque». Bibliothéque spécialisée, service
de prét en ligne. Préts des livres gratuits max. 2 mois, cf. pages 34 et 35.
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CONSEILS JURIDIQUES

Serei
Le Cratdu-locle 25b, 2322 Le Cratdulocle, 1él. 032 926 04 44, www.serei.ch
Bureau de conseils socio-juridiques, gratuits

Service juridique - Fédération Suisse pour I'intégration des handicapés (FSIH)
Place Grand-StJean 1,1003 Lausanne, tél. 021 323 33 52, www.saeb.ch

Conseils juridiques (assurances sociales, assurances privés, efc.)
ENTRAIDE

Groupements régionaux de |'Association Cerebral Suisse
www.association-cerebral.ch, «groupements régionaux»
La presque totalité des groupements régionaux disposent de groupes d’en-
traide pour parents [rencontres périodiques, séances d'informations, etc.).

MOYENS AUXILIAIRES

Active Communication GmbH
Sumpfstr. 28, 6300 Zug, 041 741 22 29, www.activecommunication.ch
Conseils, formation et matériel pour accroitre I'autonomie de la personne
handicapée (contrdle de I'environnement, aide & la communication, efc.)
Eurokey
www.eurokey.ch
La clé européenne qui protége les installations adaptées en Suisse ef garantit
I'accés aux personnes handicapées.
Commande au secrétariat de I'Association Cerebral Suisse (Fr. 10.-).

Fondation suisse en faveur de I'enfant infirme moteur cérébral
Erlachstr. 14, case postale 8262, 3001 Berne, tél. 031 308 15 15
www.cerebral.ch
Conseil ef soutien financier pour les cobts liés au handicap et qui ne sont
pas couverts: Articles de soins, lit électrique, aides pour les bains, etc.

Fondation Suisse pour les Téléthéses (FST)
Charmette 10B, 2006 Neuchatel 6, tél. 032 732 97 77, www.fst.ch
Conseils, formation et matériel pour accroitre I'autonomie de la personne
handicapée (contrdle de |'environnement, aide & la communication, etc.)
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FSCMA, Consultation en moyens auxiliaires
Chemin de Maillefer 43, 1052 Le Mont-sur-Lausanne, tél. 021 642 60 20
www.fscma.ch
Exposition de moyens auxiliaire «Exma» & Oensingen. Chaque centre régio-
nal est composé d'un espace consultation, d'un atelier et d'un dépét Al.
La FSCMA ne commercialise pas de moyens auxiliaires ce qui lui confére
une indépendance professionnelle optimale.

Serei
Le Crétdulocle 25b, 2322 Le Cratdulocle, tél. 032 926 04 44, www.serei.ch
Centre de location et de vente de moyens auxiliaires.

SOUTIEN FINANCIER

Fondation suisse en faveur de I’enfant infirme moteur cérébral

Erlachstr. 14, case postale 8262, 3001 Bern, tél. 031 308 15 15
www.cerebral.ch

Conseil et soutien financier pour les colits liés au handicap et qui ne sont
pas couvers: Articles de soins, lit électrique, aides pour les bains, efc.

Offices Al
www.avs-ai.ch
Allocation pour mineurs impotents, supplément pour soins intenses, moyens
auxiliaires, construction adaptée, frais de transport.
Adresses des offices Al/caisses de compensation AVS voir |'annuaire 1élé-
phonique, derniére page.

Brochure «OU? Quoi? Combien?», bases légales, prix limites et contribu-
fions aux mesures individuelles de réadaption. Publiée par I'Office cantonal
Al, case postale, 1762 Givisiez, tél. 026 305 52 37

Pro Infirmis
50 offices dans toutes les régions de la Suisse (les services cantonaux n’ont
pas tous les mémes offres).
Organisation faitiére: Feldeggstr. 71, case postale 1332, 8032 Zurich,
1l. 044 388 26 26, www.proinfirmis.ch
Consultations gratuites: Questions financiéres et/ou juridiques, problémes
d’assurances ou situation de vie.
Soutien financier aux personnes handicapées (vacances, moyens auxiliires, etc.)
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THERAPIES ET TRAITEMENTS DIVERS

Education précoce
L'ARPSEIl: Association romande des practiciens en Service Educatif Itinérant.
Secrétariat, Le Plan, 1740 Neyruz, tél. 026 477 21 74, www.arpsei.ch

Ergothérapie
L' Association Suisse des Ergothérapeutes, EVS/ASE, Postgasse 17,
3000 Berne 8, tél. 031 313 88 44, www.ergotherapie.ch

Halliwick
ingrid Van Geel, Darnona, 3973 Venthéne, tél. 079 449 44 52,
www.halliwick.ch

Logopédie
Association Romande des Logopédistes dipldmés, Secrétariat général,
Michéle Kaufmann-Meyer, Schldssli 62, 2512 Tischerz, 161.032 322 88 42,
www.arld.ch

Physiothérapie
Association Suisse de Physiothérapie, Stadthof, Bahnhofstr. 7b, 6210 Sursee,
tél. 041 926 07 80, www.fisio.org

TRANSPORTS PUBLICS

CFF

Call Center Handicap Brigue, tél. 0800 007 102, www.cff.ch
Organisation de |'aide & I'embarquement et au débarquement.

Brochure: «Voyageurs avec un handicap» (Gares d'appui, voitures & plancher
surbaissé, listes d’adresses, efc.)

Bureau Suisse «Personnes handicapées et transports publics»
Siege principal: Froburgstr. 4, 4601 Olten, tél. 062 206 88 41
Représentation des intéréts des personnes handicapées au niveau national,
élaboration avec les représentants des entreprises de transport, normes en vue
d’un aménagement conforme aux besoins des handicapés de I'ensemble des
transports publics, publications.
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VACANCES, LOISIRS

Fondation Avec
Entraide pour personnes handicapées pour nouveaux horizons
www.fondation-avec.ch
La Fondation a pour but d'offrir & des enfants et & des adultes & mobilité ré-
duite, pour toutes sortes de raisons, des moyens humains ef techniques pour
leur accompagnement, vacances et loisirs, en groupe ou individuellement.

Groupements régionaux de I’Association Cerebral Suisse
www.association-cerebral.ch, «groupements régionaux».
Cours de vacancess, week-ends, groupes d’enfants/adolescents/adultes,
services de dépannage.

Hétels accessibles en fauteuil roulant
www.rollihotel.ch

Serei-Voyages

le Crékdu-locle 25b, 2322 Le Crétdulocle, tél. 032 926 04 44, www.serei.ch

Voyages organisés en groupe avec encadrement, voyages individuels
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PRESTATIONS DU SECRETARIAT
AsSOCIATION CEREBRAL SUISSE

Zuchwilerstr. 43, case postale 810, 4501 Soleure, tél. 032 622 22 21
www.association-cerebral.ch

Conseils pour personnes concernées, parents, personnes spécialisées
(Pas d'accompagnement personnel)

Formation pour personnes concernées et parenfs

Publications

Relations publiques (conférences, participation & des expositions)

Représentation des intéréts au niveau national (intégration, égalité, entraide)
Centre d'informations et de documentation, bibliotheque

BIBLIOTHEQUE

La bibliothéque spécialisée se tient gratuitement & la disposition de tous les
intéressés. Recherche d’ouvrage ainsi que commandes sont accessibles sans
frais sur internet, www. association-cerebral.ch «bibliothéque»

BROCHURES

«Notre enfant handicapé devient adulte, brochure N° 1 (2003}, 28 pages

«Infirmité motrice cérébrale & I'age adulte: Nouveaux défis», brochure N° 2
g

(2004), 32 pages
Brochure «Traitement lors de troubles moteur cérébrals (2001), 60 pages
«Mouvement, jeux et sport» (2002), 60 pages

«Vivre avec une infirmité motrice cérébrale», brochure N° 5 (2006),
68 pages

Informations concernant les activités de |’Association Cerebral Suisse
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BULLETIN CEREBRAL

Journal pour membres, parution trimestrielle

DOCUMENTATION

Thémes annuels (prét max. d’un mois)

Personnes polyhandicapées (1995/1996)

Devenir adulte — &tre adulte (1997/1998)

Fréres et soeurs (1997/1998)

Intégration (2001/2002)

Thérapies et traitements divers (2003/2004,/2005)
Habitat (2006,/2007)

GROUPES D’ENTRAIDE

Groupes d’entraide pour parents, personnes de contact sous
www.association-cerebral-ch («adresses/groupes des parents»)

LISTES D’ ADRESSES

LIVRE

* Services de dépannage

« Centres thérapeutiques pour troubles moteur cérébral, Education précoce
e Ecoles spécialisées, Homes-écoles

* Formation, Ateliers protégés, Occupation, Foyers, Travaux ménagers

® Maisons et camps de vacances

* Vacances individuelles

Graf, E. & Imbach, R. (1996): «Moi, c’est Julia, et t0i2 La vie quoti-
dienne avec un handicap moteur cérébralx». Soleure: Association Cerebral
Suisse
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ASSOCIATION CEREBRAL SUISSE

Organisation faitiére

C'est en 1957 déj& que fut fondée I'Association Cerebral Suisse en tant
qu’organisation d’entraide. Le Secrétariat de |'organisation faitiére est aujour-
d’hui un centre d'informations, de conseils et de documentation comprenant
une bibliothéque spécialisée. Elle publie le Bulletin «Cerebral» ainsi que des
livres et des brochures et élabore des dossiers sur des sujets importants. A
noter aussi quelques points forts: relations publiques (p. ex. conférences, par-
ficipation & des expositions), formation et perfectionnement, offres de cours
de vacances en Suisse et & |'étranger pour adultes infirmes moteur cérébral.
Par ailleurs, représentation des intéréts de parents, personnes concernées et
spécialistes au niveau national et traitement de thémes d'actualité de politi-
que sociale.

Une collaboration éiroite régne entre la Fondation suisse en faveur de ['en-
fant infirme moteur cérébral dont le siége est & Berne ainsi qu’avec d'autres
organisations faftiéres d'aide aux personnes handicapées.

La Suisse compte 20 groupements régionaux

Actuellement, 20 groupements régionaux, qui comptent dans leurs rangs
parents, personnes handicapées, spécialistes et sympathisants, sont affiliés &
I'organisation faftiére. L'adhésion & un groupement régional donne droit aux
personnes concernées & participer & diverses activités et a échanger leurs
expériences. Dans la plupart des régions, |'Association Cerebral Suisse est
représentée par un groupement d'entraide de parents.

L'organisation faitiére communique volontiers & toute personne intéressée les
adresses des secrétariats, respectivement des personnes de référence des
groupements d’entraide de parents. www.association-cerebral.ch
(Groupements régionaux) ou tél. 032 622 22 21.
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