et gt LA Y Ty "uan g ) l.. .y - ' at

- M
o]

N°57 - ETE/AUTOMNE 2006 S8

Al
RASSOCIATION FRANCAISE DU SYNDROME DE RETT

;'i La lutte contre les
maladies rares :
~ lespoir !

Quelles
perspectives pour
.~ le polyhandicap 2.

. Prise en chﬁ‘ge

L6 concent
dnoezelen®




info

> Sormmaire N'57

éteé / automne 2006

VIE ASSOCIATIVE

Chers parents, chers amis

Atelier “Vie au quotidien”

Conférence “Quelles perspectives pour le polyhandicap ?”
La lutte contre les maladies rares : I'espoir !
A Bellegarde, 'ADEPO 30

A Saint Berthevin

Randonnée cyclos Kronenbourg 2006
11¢me marche populaire a Heiligenstein

Un trés beau geste de solidarité

Le salon Autonomic 2006

Elles sont parties...

Journées d'Infos 2007

Ils sont nés

DOSSIER :

Les appareillages

L'appareillage dans le syndrome de Rett
Le corset-siége et le verticalisateur
Les appareillages et les éducateurs
Ou, comment et par qui sont congus les appa-
reillages ?
Témoignages
Le tricycle d’Anais
L Le corset, oui mais a quel prix ?
l Le corset de Clémentine

PRISE EN CHARGE
Le concept Snoezelen®

FICHE MEDICALE
La gastrostomie

ETRE RETT ICI ET AILLEURS
La prise en charge en Belgique : mythe ou réalité ?

LIBRE COURS A L'ECRITURE
Les Journées d’Infos

Julie

Cher Rett Info

Plaisirs simples

Journée régionale Centre

Une féte trés réussie !

INFOS PRATIQUES

La poussette Buggy Major 2000
Une remorque a moitié prix

Du plaisir pour nos filles
Service loisirs

Ciné ma différence

Pour Elles...

Il est des moments dans la vie que I'on aimerait oublier trés vite
tant ils sont émotionnellement difficiles. Cet été 2006 restera tres
longtemps gravé dans ma mémoire. Le syndrome de Rett a bien
failli me vaincre une deuxieme fois, la premiére étant le jour ou
nous avons appris le polyhandicap de notre fille, il y a plus de
cing ans maintenant.

L'été s'annoncait pourtant sous les meilleurs auspices, pas plus
ni moins agréable que les autres années et puis... le téléphone a
sonné... et tout a basculé.

Alors méme que je prenais des nouvelles réguliéres de Julie,
hospitalisée depuis de longs mois, j'apprenais qu'Emeline était,
elle aussi, au plus mal a I'hopital.

Jai pu faire connaissance avec cette petitefille a la ressemblance
étrange avec ma fille.

Jai suivi de prés comme de loin ces deux poupées et les ai accom-
pagnées par l'esprit jusqu'a leur dernier souffle.

Je n'oublie pas bien sar Aline, Anais et Noémie disparues, elles
aussi, en silence, beaucoup trop tét, beaucoup trop vite...

Jeleur dédie ce Rett info ainsi que mon édito. Que leurs parents,
freres, sceurs, proches et amis trouvent le repos et le courage
d'affronter la vie sans elles.

Emeline, Julie, Aline, Anais, Noémie, le ciel compte cing étoiles
lumineuses supplémentaires...

Je savais a quel point la souffrance d’un enfant est intolérable,
mais a ce fut le summum de I'abomination. Constater limpuis-
sance des médecins a soulager la douleur est tout simplement
affolant. Ma grande tristesse est aussi empreinte d’'une grande
colere: quand viendra le temps ou les parents seront écoutés et
entendus par le corps médical ? J'ai été stupéfaite du manque
de communication entre certains médecins et les parents. Un
monologue constant, un déni total.

Les parents n'ont peut-étre pas la“science infuse’; mais ils connais-
sent comme personne leur enfant. C'est un fait et aucun manuel
de médecine ne saurait changer cela.

Un peu de respect pour I'enfant qui souffre et pour ceux qui
I'entourent, s'il vous plait ! Le polyhandicap ne peut en aucune
facon étre le prétexte a faire et dire tout et n'importe quoi.

Il existe heureusement des médecins compétents et humaine-
ment irréprochables, et je remercie ceux-la.

Avous cing, mes belles, soyezfolles la-haut ! Sautez, dansez, criez,
ne vous retenez plus de... vivre.

Amicalement. B
Karen
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associative

etemps des vacances est déja
loin, j'espére qu'elles auront
été bonnes ou tout du moins
réparatrices.

Cet édito n'est pas franche-
ment gai, et je m'en excuse a l'avance aupres
des lecteurs du Rett Info, mais il est des
moments ou le cceur et I'enthousiasme ne
sont pas au rendez-vous pour remonter le
moral des familles.

“Aller de l'avant” en permanence est ce qui
nous caractérise, nous parents. La stratégie
des petits bonheurs fonctionne bien, les
grandes espérances nous aident a vivre.
Malheureusement, la vie a ses moments
d'insoutenable gravité et comment ne pas
en témoigner quand des parents sont dans
la peine ? Nous avons été témoins ces der-
niers mois de grandes souffrances subies par
des fillettes et jeunes filles Rett, par des

Chers parents,
chers amis,

Charléne

Coeunr

en berne

parents ne sachant plus a quels saints se
vouer et des décés plus nombreux que de
coutume.

Il est d'usage d'en faire mention dans les
colonnes de notre journal en essayant de
rendre hommage aux enfants décédées afin
de faire perdurer le lien indéfectible qui nous
unit tous au travers de cette maladie.
Certains membres du CA ont été soumis a
rude épreuve afin d'essayer de venir en aide
a des familles criant leur désespoir et dont
I'enfant souffrait... beaucoup trop ! lls l'ont
fait avec tout le dévouement qui les caracté-
rise ; avec le sentiment toutefois d’étre bien
démunis face a une adversité trop injuste.
Les membres de notre Conseil Médical ont
répondu présents en prodiguant des
conseils ou en assumant une prise en charge
médicale (et nous les en remercions). Mais
souvent, il était déja trop tard, les errances
diagnostiques des
urgences ou de cer-
tains services
hospitaliers, les man-
quements caractérisés
de certains services de
réanimation ignorant
tout de la personne
polyhandicapée, les
batailles acharnées
des parents essayant
de faire entendre leur
voix, celle de l'expé-
rience et de la
connaissance intime
de leur enfant... Rien
n'y faisait. Que dire des
filles qui ont dépassé
les vingt ans et qui, en
urgence, se trouvent
propulsées dans les
services de neurologie
adulte face a un mur
d’ignorance, de per-
plexité et quelques
fois de conseils plus
qu'équivoques sur la
pertinence d'un éven-
tuel acharnement.

Ce que nous consta-
tons de plus en plus et

que nous dénongons sans cesse, c'est la
méconnaissance du polyhandicap dans les
services.

Cette année, les objectifs du Conseil Médical
et Scientifique sont d'essayer de faire bouger
les choses pour nos enfants adultes, surtout.
Le livret de vie pour chacune de nos filles est
maintenant achevé et devrait servir a une
meilleure appréhension en cas d'urgence.
J'ai le regret de déplorer que, pour l'instant,
nous n‘ayons plus aucune nouvelle du Plan
d’Actions en faveur des personnes polyhan-
dicapées. Nous l'avons révé pendant deux
ans ! Serait-il resté dans les placards du
ministére ? Malgré nos différents rappels, il
semble oublié!

Nous préparons un prochain Rett Info sur
I'accueil médical des adultes sous toutes ses
formes avec témoignages et constats alar-
mants.

Mais face a tous ces déces, I'heure est au
recueillement. Nos pensées affectueuses
vont vers ces chers parents qui doivent
affronter le vide soudain de leur existence,
et le sentiment inadmissible de se sentir
coupables face aux mois de souffrances
subis par leur enfant.

Certaines s'en vont dans la sérénité, d'autres
résistent face a l'adversité, forcent I'admira-
tion et s’éteignent épuisées.

Nous les portons en nous.

Julie, la chére jumelle de Charléne, est partie.
Emeline a fini de souffrir, Anais, Noémie,
Aline les ont rejointes.

J’ai le regret de

déplorer que, pour I’instant,
nous n’ayons plus aucune
nouvelle du Plan d’Actions
en faveur des personnes
polyhandicapées

Nous ne serons plus comme avant...mais
quelavant ? |

Christiane ROQUE
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Atelier
“vie au
quotidien”

omme a son habitude,

Dany GERLACH, avec

son regard pétillant et
son sourire taquin, a su nous
envodlter et nous tenir en haleine
deux heures durant. Elle a débuté
son atelier en nous interrogeant
sur les particularités comporte-
mentales de notre enfant dans la
vie de tous les jours.
Se balance-t-il ? Comment ? Se déplace-t-il ?
Comment ? A-t-il du mal a se poser, a porter
attention ? Au lever du lit, comment se com-
porte-t-il ? Lorsqu'il change de position, semble-
t-il dérangé ? Tendu malgré nos paroles rassu-
rantes ? Pendant la toilette, comment réagit-il
?
Elle voulait tout simplement nous mettre “en
attention” et nous faire revisiter ce que nous
voyons tous les jours, de maniére routiniére.
Nous avons appris que, pour la plupart, tous
changements de positions, toutes transitions,
toutes séparations physiques et psychologiques
angoissent nos enfants, car leur sens de I'équi-
libre est assez déficitaire et ils ne peuvent anti-
ciper malgré le fait qu'ils ont des reperes quoti-
diens.
Leur sens tactile, pas assez développé, les met
souvent en état de tension, malgré toutes nos
précautions. Les découvrir rapidement, les tou-
cher trop “en surface’, sont des gestes qui peu-
vent les angoisser.
lIs recherchent également, en s'envoyant des
coups, une vibration pour prendre conscience
de leur structure osseuse.
Leur sensorialité est pauvre car ils ne peuvent
pas faire les expériences de base. Ils trouvent
des gestes stéréotypés qui souvent les enfer-
ment dans leur monde et leur font perdre toute
notion du temps et de I'espace. Notre tache est
de les aider a élargir ce monde au quotidien,

sans supplément de temps ni de moyens.
Dany a essayé de donner “sens” a ces gestes
“langage”.

Elle nous a offert quelques pistes pour faire une
rupture dans ces stéréotypies, pour les“nourrir
sensoriellement”.

Exemple donné pour une situation précise :
pour entrer en contact avec notre enfant, nous
devons éviter de bouger, parler et les toucher
dans le méme temps.

“J'arrive, je lui parle, je le touche... nous allons
souvent beaucoup trop vite.”

Avec beaucoup d’humour, elle a su également
mettre en scéne une comédie en trois actes
traitant des actes de la vie quotidienne :“la toi-
lette’, “le chaussage” et “intéresser I'enfant a un
objet” Les acteurs, un couple fort sympathique
a l'accent méridional, ont interprété chacun a
leur tour, le réle du parent et de I'enfant s'auto-
stimulant. Dany nous a fait prendre conscience
des difficultés rencontrées par les deux per-
sonnes. Elle nous a expliqués que I'enfant SR ne
percoit pas son corps en globalité. C'est ce qui
explique, en partie, la maniére dontil se touche.
Afin d'enrayer ce désordre, nous devons donc
réguliérement, dans les actes du quotidien, lui
donner des informations sensorielles par des
gestes simples mais qui souvent, peuvent aller
a l'encontre de ce que nous faisons naturelle-
ment.

La rédaction vous propose
deux comptes-rendus des
Journées d’Infos qui
N'‘avaient pu paraitre dans le
précedent numéro du Rett
Info : “la vie au quotidien”,
atelier anime par Dany
GERLACH, éducatrice
spécialisée et la conférence
“guelles perspectives

pour le polyhandicap” tenue
par Philippe GAUDON.

Lors dela toilette, commencer par le visage est
vécu comme agressif la plupart du temps.
Commencer par les épaules ou les pieds leur
permet d'étre plus attentifs a ce qui se passe,
et puis, terminer par le visage et les cheveux.
Ensuite, les enrouler trés fort dans un grand
drap de bain de la téte aux pieds.

Le bain leur permet de prendre conscience de
leur corps donc de se recentrer sur eux.

Lors du coucher, leur donner des points d'ap-
pui a la téte ou bien dans le dos ou bien encore
aux pieds peut les aider a se sentir en sécurité.
En position assise, les pieds doivent toujours
étre en appui pour leur donner un sentiment
de limites.

Puis Dany a évoqué “le sens vibratoire” Il per-
met de prendre conscience de sa masse
osseuse. Nous pouvons I'activer en passant la
pomme de douche sur la colonne vertébrale
du haut vers le bas.

Les enfants ne se manifestent pas toujours de
maniére dérangeante, pour nous. Rappelons
que plus nous faisons a leur place, moins on
les associe aux gestes, avec guidance, plus
nous les enfermons dans leur monde. Le quo-
tidien est riche d'expériences multiples, a
condition d'y donner sens et d’adapter nos
gestes routiniers a quelques unes de leurs par-
ticularités.

Merci aux brillants acteurs, au public chaleu-
reux et curieux ainsi qu'a notre metteur en
scéne, d'avoir su agrémenter cet atelier de
bons éclats de rire et d’avoir apporté ses cor-
rections a cet écrit.

Un clin d'ceil de Jany qui ne lave toujours pas
journellement les pieds de Morgane. |

Jany-Claude LECUREUR
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Les politigues publiques
relatives a I'accompagne-
ment des personnes han-
dicapées en France ont
connu ces dernieres
années des évolutions
conséqguentes tant au plan
conceptuel gu’en matiere
de dispositifs administra-
tifs et institutionnels.
Ces évolutions ont été
précédées de nombreuses
consultations, a 'occasion
desqguelles les groupes de
pression ou “lobbys” de
toutes origines ont tenté
d’infléchir les orientations
et obtenir satisfaction de
“leurs” priorités catégo-
rielles de caractere poli-
tigue, technigue ou écono-
migque.

Le monde du handicap,
peut étre trop rapidement
sSupposeé consensuel, a ain-
si pu laisser apparaitre
sinon ses divergences, au
moins une hiérarchisation
différente de ses priorités
et objectifs dans un
contexte politique volon-
taire, mais tendu au plan
économique sur fond de
décentralisation et de jour-
Nnée de solidarité.

A I'heure de la mise en
c=suvre de ces nouvelles
dispositions, guels constat
et anticipation pouvons-
nous produire concernant
les enfants et adultes
polyhandicapés et leurs
familles ?

La refondation
conceptuelle
Les définitions

Témoins des évolutions conceptuelles, les défi-
nitions légales et réglementaires reformulées
de la notion de handicap et du polyhandicap
introduisent des modifications sensibles dans
les représentations et les modalités de traite-
ment social proposées.

Ilesta ce titre notable que le |égislateur francais
n'a pas retenu l'orientation généralement
admise par les anglo-saxons de “situation de

Terme retenu dans le titre
de la loi, Ia participation
est le complément d’objet
direct de Ia non
discrimination

handicap”qui met I'accent sur linadaptation de
I'environnement, pour finalement maintenir la
référence commune al'altération fonctionnelle
substantielle et durable qui affecte la personne.
Nous observons également l'introduction“offi-
cielle” du terme polyhandicap qui trouve ainsi
une reconnaissance dans son originalité, ce qui
peut laisser supposer le nécessaire recours ades
moyens spécifiques.

Loi du 11 février 2005 sur“l'égalité des droits et
des chances, la citoyenneté des personnes han-
dicapées”- Article 1:

“Constitue un handicap, au sens de la présente
Loi, toute limitation d'activité ou restriction de
participation a la vie en société subie dans son
environnement par une personne en raison
d’une altération substantielle, durable ou défi-
nitive d'une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psy-
chiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de
santé invalidant”.

Autre objet d'intérét et de controverses la refor-
mulation de la définition du polyhandicap dans
une forme plus précise et ambitieuse quant aux
modalités d'accompagnement proposées... “a

Dr SAULUS et Philippe GAUDON

tout age delavie...”

Réf. Groupe de travail ministériel :

“Enfants, adolescents et adultes atteints de défi-
ciences graves et durables dues a des causes
variées, le plus souvent pré et périnatales, mais
aussi acquises ou liées a des affections progres-
sives, maladies progressives et dégénératrices,
chez lesquels le retard mental grave ou profond
est associé a d'autres troubles, des troubles
moteurs et treés souvent a d'autres déficiences,
entrainant une restriction extréme de leur auto-
nomie, nécessitant a tout 4ge de la vie un accom-
pagnement permanent et qualifié associant
éducation, soins, communication et socialisation’”.

Non discrimination
& participation

Ce principe de droit utilisé dans de nombreux
aspects de la vie civile inspire désormais toutes
les mesures applicables aux personnes handica-
pées.

Il constitue une rupture radicale avec l'ensemble
des dispositifs résultant des lois du 30 juin 1975
qui ont guidé l'action sociale en faveur des per-
sonnes handicapées dans une logique de discri-
mination positive génératrice de droits et de
protection. Il consacre ainsi le principe dégalité
citoyenne, tout en ouvrant la voie d'un champ
juridique et contentieux qu'il conviendra d'obser-
ver attentivement.

Termeretenu dans letitre delaloi, la participation
estle complément d'objet direct de la non discri-
mination. Elle sinspire d'une volonté d'inscription
dans l'ensemble des espaces de la vie sociale et
civilereprésentés par le célébre motd'ordre”..I'ac-
cés a tout pour tous..”

Dans leur application aux personnes polyhandi-
capées, ces notions soulévent de multiples ques-
tionnements quant a la nécessaire reconnais-
sance d'une forme “d'exception’, corollaire d'un
degré de handicap qui introduit “de facto” de
multiples discriminations dans la participation,
I'acces a lacité, 'école, le travail...

Siladimension éthique de ces principes est essen-
tielle, leur inadaptation a certaines formes de
déficiences demeure, et nécessite réflexion et
adaptation au-dela d'une lecture trop idéolo-
gique ou aveugle.

Les filles patis-

Compensation et
personnalisation

A l'origine de la prestation du méme nom, le
concept de compensation ouvre la voie d'une
lecture plus dynamique, fonctionnelle et situa-
tionnelle de la notion de handicap qui autorise
des formes d'intervention variées tendant a limi-
ter la réduction ou la perte d'autonomie.

Aides humaines, aides techniques, interventions
sur l'environnement peuvent ainsi se conjuguer
et se compléter au bénéfice de I'autonomie des
personnes.

L'analyse des besoins de la personne au regard
de la compensation impose une approche per-
sonnalisée, fondée sur l'observation, I‘écoute et
I'analyse, préalables a I€élaboration d’un plan de
compensationindividuel co-élaboré entre la per-
sonne handicapée et des techniciens qualifiés.
Cette approche sonne le glas des formes de sol-
vabilisation forfaitaires et globales jusqu'alors en
vigueur, attribuées administrativement et sans
prise en compte du projet de vie de la personne.

La encore, quelle application adaptée pouvons-
nous attendre pour les personnes polyhandica-
pées pour lesquelles toute action est handicap
et toute compensation illusoire, sauf a soulager
lesaidants familiaux pour quelques actes élémen-
taires de la vie quotidienne, peu en rapport avec
I'ambition affichée ?

Les evolutions
legislatives

Fidélement au principe inauguré par les lois du
30juin 1975, la France a choisi de distinguer une
loi sur les établissements et services (loi du 2 jan-
vier 2002) et une grande loi handicap (loi du 11
février 2005), priorité affichée du quinquennat
présidentiel.

Un choix discutable en ce qu’il admet symboli-
guement le principe de deux réflexions distinctes,
dissociées dans le temps et l'ouverture de droits
spécifiques attachés a des conditions de vie sup-
posées différentes. Un choix qui peut également
apparaitre ambigu au regard du concept de non-
discrimination précédemment évoqué.

Pour ne pas céder a la controverse, on peut
admettre que ces deux grandes lois présentent
néanmoins quelques‘dénominateurs communs’,
signes du temps et d'évolutions sociologiques
plus générales.

On pourrait ainsi citer :

- les droits de l'usager citoyen : plus systémati-
quement consulté et associé aux projets le
concernant;
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-l'individualisation des projets de vie, aujourd’hui
nécessairement formalisée voire contractualisée
(projet personnalisé, contrat de séjour...) ;

- l'extension du principe de médiation et de
recours possible pour l'usager;

- la mise en place de“guichets uniques” destinés
afaciliterI'accueil, linformation et la coordination
desdiversesinterventions (Maison Départemen-
tale des Personnes Handicapées) ;

- |'évaluation imposée des actions entreprises ;

- le “pilotage” économique des politiques
publiques du handicap et de la perte d'autono-
mie (CNSA);

- la décentralisation (inachevée) des compé-
tences en matiére de planification et de déli-
vrance des prestations dans le respect des prin-
cipes d'universalité sur le territoire national ;

- une tendance a la désinstitutionalisation au
profit de la participation et du recours aux “ser-
vices', illustrée par la politique de scolarisation
des enfants handicapés.,

Il serait prématuré de prétendre aujourd'hui tirer
des conclusions sur un tel dispositif dont la mise
en ceuvre (130 décrets) est nécessairement lon-
gue au plan des réformes institutionnelles, mais
surtoutau plan de l'appropriation parles acteurs
eux-mémes quiils soient usagers, familles ou pro-
fessionnels.

Le plan d’action
polyhandicap

Traduction d'un intérét ministériel pour le
polyhandicap, I'annonce le 17 novembre 2005
par Monsieur P. BAS, Ministre délégué aux per-
sonnes handicapées d’'un “plan d’action
polyhandicap“destiné a favoriser ou faciliter :

- la prévention;

- [évaluation des besoins ;

- laformation des“aidants” et des professionnels

!

-la recherche et la prévention de la douleur;

-la communication ;

-I'accueil a I'népital.

Des orientations élaborées sur la base des
réflexions d'un groupe de travail associant large-
ment des médecins, les familles, 'administration
centrale et les associations représentatives, et
ayant donné lieu a une série de mesures opéra-
tionnelles d'une précision variable, dont nous
observons aujourd’hui, huit mois aprés leur
annonce, quelles n'ont pas connu une esquisse
de début de mise en ceuvre...

Au rang des préoccupations prioritaires et
consensuelles, la préparation des décrets portant
sur les “conditions techniques de fonctionne-
ment” (CTF) des établissements accueillant des
adultes polyhandicapés, a Iimage de “I'annexe
24ter” applicable aux enfants, et inspirée de la
méme ambition éthique et de qualité.
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Untexte essentiel pour tous les parents qui obser-
vent et parfois redoutent les conditions d'accueil
ausein de MAS et de tous ceux qui sont convain-
cus que I'action éducative, réadaptative et socia-
lisante doit pouvoir étre poursuivie au-dela d'ar-
tificielles barriéres d'age administratives. Gageons
que le retard observé ne confirmera pas le pré-
cepte“les promesses n'engagent que ceux quiy
croient..”Et que le volontarisme affiché trouve
bient6t une traduction tangible.

Conclusion - quoi
de neuf ??

A ce stade des réformes, que peut-on craindre ou
espérer pour l'avenir de la solidarité envers les
enfants et les adultes polyhandicapés ?
Les éléments ayant trait a leur reconnaissance
plaident pour une réelle adaptation des équipe-
ments existants et une meilleure écoute ou com-
préhension par les pouvoirs publics sur“l'origina-
lité” des besoins de ces personnes et de leur
environnement familial. Une participation sup-
posée facilitée par des dispositifs d'information
renforcés et un esprit déchange et de coopéra-
tion autour du concept de projet de vie person-
nalisé assorti de droits garantis aux usagers ou
leur représentant.
Ladifficulté peut toutefois consister a faire exister
cette“originalité” dans un contexte de politiques
publiques marquées par une vision quelque peu
“validocentrique”de réduction des situations de
handicap et de participation sociale des per-
sonnes handicapées.
Lenjeu pour nos associations doit donc étre la
reconnaissance de “l'exception polyhandicap”
pourimposer une adaptation des mesures géné-
rales auximpératifs techniques, sociaux, éducatifs
et médicaux résultant du polyhandicap.
Cette adaptation passera nécessairement par les
services et établissements médico-sociaux qui
doivent pouvoir offrir des modalités et réponses
d'accueil de qualité constante a tous les dges de
la vie, animées de cette méme ambition de qua-
lité que nous revendiquons depuis des années.
Il nous faut pour cela maintenir la pression et
largement investir les nouveaux espaces de
concertation, (MDPH, CDCPH, schémas départe-
mentaux), pour faire reconnaitre et imposer des
réponses cohérentes et nouvelles aux autorités
territoriales désormais compétentes.
Une action résolument soutenue pour prévenir
le risque résumé par H.J. STICKER dans Corps
infirmes et sociétés :“..Plus une société lutte
contre le handicap, plus elle peut étre tentée de
faire disparaitre les personnes handicapées. Plus
ellelégifére pourintégrer, moins elle tolére I'écart
alanorme.’m

Philippe GAUDON, administrateur AFSR
Directeur Général de I'Association “Clos du Nid”
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rganisé par Monsieur LAFFINEUR,
député du Maine-et-Loire et
Président du groupe d'étude sur
les maladies orphelines, ce col-
loque s'est tenu le jeudi 11 mai, dans les
locaux de I'Assemblée Nationale.
Il a été ouvert par Monsieur BERTRAND,
Ministre de la santé et des solidarités, qui a
fait un point sur I'état d’avancement des
centres de référence des maladies rares et
a souligné la volonté d'organiser des liens
entre les Maisons Départementales des Per-
sonnes Handicapées et les centres de réfé-
rence des maladies rares. Le ministre a
exprimé son souhait de voir les acteurs pro-
poser les simplifications qui seraient néces-
saires (ex : reconnaissance des maladies
rares dans I'ALD (Affection Longue Durée)
et suppression de la nécessite de réexamen
tous les deux ans pour la reconnaissance de
I’ALD, simplification des procédures de
transport pour le suivi des malades dans les
centres de référence...
Les connaissances ont progressé, huit cents
maladies ont été diagnostiquées, mais il
reste beaucoup a faire en matiere de
recherche. Le ministére soutient en matiére
de PHRC (Programme Hospitalier de
Recherche Clinique) trente-huit projets de
recherche pour dix millions d’euros. Le GIS
Maladies rares (Groupement d'Intérét Scien-
tifique) sera maintenu, le Généthon béné-
ficiera toujours de moyens. Il y a aujourd’hui
I’'ANR (Agence Nationale de la Recherche).
Les recherches menées a partir de cellules
souches sont porteuses d'espoir. Un effort
en faveur des médicaments orphelins et des
dispositions relatives a des procédures
exceptionnelles devraient permettre de voir
avancer les choses. La plateforme maladies
rares sera pérennisée.
Au niveau européen, la France est fortement
engagée puisqu’en 2006, elle assure a
Bruxelles la présidence de groupes de travail
sur les centres de référence européens. Et
qu'il y a un projet d’Alliance Européenne
contre les maladies rares.

Premiére table ronde

La prise en charge
sociale du handi-
cap lié aux mala-
dies rares : un
réseau en devenir

Madame ANTONINI, déléguée générale de
I’Alliance Maladies Rares a parlé de la spéci-
ficité de la prise en charge des patients
atteints de maladies rares. Ceci représente
sept mille maladies, trois millions de
malades, les deux tiers des maladies sont
invalidantes.

Pourquoi un accompagnement spécifique

La lutte contre
les maladies

rares .

? Les maladies sont méconnues et leur
diversité est grande. Elles sont évolutives :
les personnes doivent apprendre a vivre
avec la maladie et avec l'ignorance. Elles
apprennent a étre expert de cette maladie.
80 % de ces maladies sont génétiques. Les
familles sont concernées.

Le cumul de ces caractéristiques met dans
le besoin d'un accompagnement spéci-
fique.

Il'y a donc nécessité de prendre en compte
I'expertise des malades. Il faut que les pro-
fessionnels acceptent de rechercher l'infor-
mation (Orphanet, Maladies-rares info ser-
vice, centres de référence labellisés,
associations sur les maladies rares...).

Par ailleurs, des simplifications administra-
tives sonta apporter :les dispositifs ne peu-
vent-ils s'adapter aux cas rares et complexes
plutot que l'inverse ?

Les CDAPH (Commissions des Droits et de
I'Autonomie des Personnes Handicapées) qui
reprennent les attributions des CDES et des
COTOREP, doivent opérer un changement de
culture. Aujourd’hui, d'énormes inégalités
existent dans l'installation des MDPH : qua-

‘espolr

rante d’entre elles seulement fonctionnent
a I'’heure actuelle. Les équipes d'évaluation
au sein de ces MDPH doivent prendre contact
avec les centres de référence.

Le Dr GILBERT, expert en compensation du
handicap a la CNSA (Caisse Nationale de
Solidarité et d’Autonomie) a fait le point sur
la reconnaissance des maladies rares. Elle
est issue des lois du 30 juin 2004 qui l'ains-
tituée et du 11 février 2005 et ont une
double mission : le financement de la perte
d’autonomie, et I'expertise, I'information et
I'animation au niveau du territoire pour
I'égalité de traitement.

Les maladies rares ne sont pas forcément a
l'origine d’un handicap; le handicap qui en
résulte n'est pas forcément rare et les dispo-
sitifs habituels de compensation du handi-
cap doivent étre mobilisés. Qu'il s'agisse
d’une maladie rare ou pas, la personne han-
dicapée est en droit de bénéficier d’'une
évaluation individualisée prenant en
compte ses besoins, ses aspirations et sou-
haits inscrits dans son projet de vie, cela
visant a I'élaboration d’un plan personna-
lisé de compensation.

Agathe et sa maman

LA CNSA demeure une struc-
ture légére (70 personnes) et
a aussi pour role :

- de diffuser les bonnes pra-
tiques et outils,

- de diffuser lI'information : a
cet égard, il est fait appel aux
associations susceptibles de
contribuer aux travaux de la
CNSA, notamment pour Iéla-
boration de fiches spécifiques
pour équiper, outiller les
équipes d'évaluation.
Madame CURTELIN, directrice
de la MDPH de la Savoie (pre-
miére maison a avoir ouvert a
I'automne 2005 de fagon anti-
cipée), rappelle qu'il s'agit
d’un guichet unique dont la
vocation est de mettre fin au
parcours du combattant, en
mettant en synergie différents
acteurs en faveur des per-
sonnes handicapées. Leurs
réles sont :

-accueil, information, écoute,
- évaluation avec la mise en
place d'équipes pluridiscipli-
naires d'évaluation,

- orientation etadaptation des
réponses existantes, sachant
que les MDPH se situent a la frontiere avec
le sanitaire.

Madame DANIEL, Inspecteur régional de la
DRASS (Pays de la Loire), fait le point sur la
mise en ceuvre en région du plan maladies
rares et de sa prise en compte dans les dif-
férentes instances au niveau local.

En conclusion de cette premiére partie,
Madame MONTCHAMP souligne le réle émi-
nent des associations et leur rend hom-
mage, en ce qu'elles ont réussi a “co-pro-
duire” avec la loi de 2005 sur le handicap.
Elle souligne que les associations sont pré-
sentes dans le tour de table de la CNSA. Elle
insiste sur l'importance des partenariats et
sur la nécessité de ne pas hésiter a se tour-
ner vers les personnes référentes.

Les débats avec les participants de la salle,
essentiellement des représentants d’asso-
ciations, font apparaitre les dysfonctionne-
ments dans les liaisons “équipes des MDPH/
centres de référence”.

Qui informe les familles qu'elles ont le droit
de demander I'expertise des centres de réfé-

rence ? Comment la CDA vérifie-t-elle que
I'équipe pluridisciplinaire a bien consulté le
centre de référence et a tenu compte de ses
indications ? Comment organiser le travail
entre les équipes des MDPH et les centres
de référence ? Il est répondu qu’un kit d'in-
formations sera diffusé aux MDPH, avec la
liste des centres de référence et les coor-
données d'Orphanet. Par ailleurs, le minis-
tére va préparer une circulaire aux MDPH
pour cadrer les relations et diffuser le kit.

Deuxiéme table ronde

Recherche et
maladies rares,
un reseau
dynamiqgue de
plus en plus
tourneé vers la
coopération
europeenne

Monsieur GOULARD, Ministre délégué a l'en-
seignement supérieur etalarecherche, intro-
duit le sujet en rappelant la LOPR (Loi d’Orien-
tation et de Programmation de la Recherche),
trés récemment votée. En terme de santé, la
recherche est porteuse d'espoir et il a fallu du
temps pour quelle devienne une vraie priorité.
Il rappelle un certain nombre de points impor-
tants, en matiére de nécessaire structuration,
notamment au niveau européen avec la mise
en place du réseau EURORDIS qui structure
seize pays européens en matiere de recherche
surles maladies rares et les partenariats public/
privé. Il revient sur la mise en place de 'ANR
qui lance des appels a projets : dix millions
d'euros de projets seront financés pour les
maladies rares, le budget de 'INSERM repré-
sente en matiére de maladies rares quinze
millions d’Euros, 130 projets de recherche
innovants, 70 réseaux pluridisciplinaires a
l'ceuvre et la création de modeles animaux
avec le soutien de la clinique de la souris a
Strasbourg.

Reste a faire un effort de conviction vis-a-vis
des groupes pharmaceutiques.

Il est utile de garder al'esprit que la dimension
européenne est pertinente. Le sixieme PCRD
(Programme Cadre de Recherche Développe-
ment) comporte des financements en matiere
de maladies rares. Le septieme doit poursuivre
I'effort. En tout état de cause, la coordination
européenne est a renforcer et il faudra peut-
étre arriver a une spécialisation par pays.

Madame TIENNOT-HERMENT, Présidente de
I'AFM, (Association Francgaise contre les Myo-
pathies), a rappelé le role essentiel des asso-
ciations de malades. Elle cite a cet égard l'ou-
vrage de Michel CALON, sociologue & I'Ecole
des Mines et chercheur au centre de sociologie
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et de linnovation : le pouvoir des malades.

Il est en ceuvre une nouvelle forme de pro-
grammation de la recherche, une troisieme
voie entre les financements publics et privés
et celle développée par les associations de
malades. Elle rappelle 'histoire formidable de
I'AFM, qui a produit une innovation institution-
nelle ainsi que les quatre axes stratégiques
selon lesquels s'est structurée I'AFM :

- Les maladies neuromusculaires et sa contri-
bution al'émergence d’'une nouvelle discipline,
la myologie et la mise en place de l'institut de
myologie, financé par le Téléthon. L'appel
d'offre a généré deux cents programmes de
recherche.

- Les maladies génétiques : 'AFM a soutenu la
mise en place de quatorze banques d’ADN.

- Les maladies rares, avec la mise en place de
la plateforme maladies rares, le GIS maladies
rares, I'appel d'offre de I'ANR co-financé par
I'AFM.

- Les maladies de grande dépendance avec
toute une partie aides techniques.

Le DrBORENSZTEIN afait un retour sur I'histo-
rique du GIS qui regroupe le ministére, les
organismes de recherche, INSERM et CNRS, la
CNAM, les associations de malades, I'AFM et
I'AMR. De 2002 a 2004, le GIS a financé cent
vingt projets de recherche pour onze millions
d'euros en 2005. En matiere d’actions transver-
sales, elle revient sur le partenariat avec la cli-
nigue de la souris et la création de trente-cing
modeéles murins, les tests de molécules sur des
cibles biologiques, le partenariat avec les
industries pharmaceutiques.

Le nouvel appel d'offre 2006 a suscité cent
cinquante projets. Pour le futur, la préoccupa-
tion est de pouvoir financer a plus long terme
et les objectifs sont :

- de poursuivre le partenariat,

-le criblage des molécules,

- un nouveau partenariat avec le CNG et
notamment l'identification des délétions,

-le développement delarechercheen sciences
sociales,

- le développement de partenariats avec l'in-
dustrie.

Le Professeur BONNEAU, du service de géné-
tique du CHU d’Angers, et du centre de réfé-
rence sur les maladies neurogénétiques, a fait
un point sur la mise en place de réseaux a
I'échelle interrégionale.

Le dernier débat fait intervenir Mesdames
THIBAUDEAU, Orphanet et FORTIN, laboratoire
Orphan Europe,sur la problématique des
médicaments orphelins.

Madame THIBAUDEAU souligne que 367
médicaments sont concernés.Vingt-sept sont
désignés orphelins et cinquante-sept en
attente d'une AMM (Autorisation de Mise
sur le Marché). Les médicaments orphelins
concernent des populations allant de
quinze a deux mille patients. La difficulté
estde trouver les fabricants, d'intéresser les
laboratoires.

Martine GAUDY
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I A Bellegarde,

TADEPO 30

L'association Alma Sévillana,
tres sensible au combat que
conduit I’Association de
DEfense des POlyhandicapés
du Gard (ADEPO) pour la
recherche sur le syndrome de
Rett, ainsi que pour le projet de
la future Maison d’Accueil Spé-
cialisée (qui verra le jour sur un
terrain offert par la commune
de Bellegarde) a organisé, le 9
avril dernier, une soirée Noche
Latina, au profit de 'ADEPO.
Clestalafin de cette soirée - qui
a recu un vif succeés - grace a la
mobilisation et a la solidarité
du Président Daniel CUER et de
toute son équipe bénévole,
qu'un cheque de 2000 euros a
été remis a Madame Janine
GRANIER, Présidente d’ADEPO
30;laquelle areversé 450 euros
a I'AFSR et 700 euros au Prési-
dent de I'APAEHM pour la
future MAS.

Bravo et merci! ®

Randonnée
cyclos
Kronembourg
2006

Une tradition ? Presque !!
Disons plutét un soutien
constant (11éme &dition) des
membres du club cyclos de la
Brasserie Kronenbourg a
Obernai. Le dimanche 2 avril,
146 cyclistes ont participé a la
sortie de 50 km dans la plaine
d'Alsace, et ont soutenu I'AFSR
par un don pour la recherche
de 960 a.

Laura (sept ans), Axelle (cing
ans), et nos “doyennes” Del-
phine et Nathalie (dix-neuf
ans) ont, a l'heure du départ et
avec le sourire, encouragé les
participants.

Merci aux organisateurs et aux
participants ! H

Famille SPIELMANN

Un tres beau geste de solidariteé

llona, ma petite-fille étant au
centre de ma vie, je parle volon-
tiers d'elle lorsque j'évoque ma
famille et mes petits-enfants.

Ce discours a touché trois per-
sonnes : Janine, Yamina et Paule
qui sont dans mon club de pat-
chwork et spontanémentelles ont
décidé d'une action en faveur de
I'AFSR. Leur défi était de récolter
un peu d'argent pour l'association
et pour cela, elles ont organisé
“Les Puces des Couturiéres” dans
le cadre de I'exposition de notre
club. Face au succes, elles ont pro-
longé cette opération al'occasion
d'un vide grenier dans leur com-
mune. Avec plein d'enthousiasme,
elles ont réussi a mobiliser beau-
coup de personnes qui ont vidé
leur boite a couture et a boutons,
ainsi que leurs fonds d'armoire
poury trouver tissus et dentelles.
Et tous ces trésors ont été vendus
ILasomme amassée a dépassé les
espoirs de mes trois amies. Ce sont
1000 a qui ont été remis aux
parents d'llona pour 'AFSR. Fortes
de ce succes, elles se sont promis

de poursuivre cet élan de généro-
sité. A suivre...

Cette action nous a également
permis, et ce n'est pas la moindre
des choses, de rencontrer Marion,
agée de douze ans, atteinte elle
aussi du syndrome de Rett, et ses
parents qui vivent prés de chez
nous. Ainsi, nous espérons leur
apporter le soutien et l'aide dont
ils ont besoin.

Pour ma part, j'avais déja sensibi-
lisé mes amis et ma famille a la
cause du syndrome de Rett et
j'avais été entendue. Mais ce qui
m'atouchée dans cette démarche,
c'est la spontanéité et la
générosité. Je me suisins- -
tallée récemment dans §
cette région et I'élan de
ces personnes que je
connais a peine m'a fait
chaud au coeur ! ®

Eliane CELESTIN

A Saint Ber“thevinl

Le 12 mai dernier a été organisée une manifestation dans le
cadre du Printemps du Syndrome de Rett avec l'association
Solidarité Humanité Berthevinoise. Elle s'est tenue a Saint
Berthevin prés de Laval en Mayenne (53) avec :
- La tenue d'un stand AFSR avec promotion de la maladie et
de son association.
- La participation de notre fille Mathilde a un relais pédestre
de 10 km effectué en Joélette.
Cette manifestation a généré 750 euros de bénéfices et un
don ultérieur de 50 euros. W

Jean-PhilippeetMarielle R O L I N A T

Parents de Mathilde, 9 ans

11€Me Marche
Populaire a
HEILIGENSTEIN

C'est toujours avec la méme
motivation que les 85 béné-
voles de la Marche Populaire de
Heiligenstein ont contribué au
succes de cette 11éme &dition
(1996-2006).

C'estaussi et surtout le courage
des 2 165 marcheurs qui nous
a permis de faire de cette mani-
festation une belle réussite, en
saluant particulierement les
386 randonneurs qui ont effec-
tué 20 km. La météo n'ayant
pas été a la hauteur de I'événe-
ment, il est encore plus remar-
quable de souligner cette par-
ticipation massive. Cing familles
avec leur fille Rett étaient pré-
sentes a cette journée. Les
demoiselles Rett étaient Axelle
(cing ans), Laura (sept ans),
Laura (seize ans), Delphine et
Nathalie (dix-neuf ans).

Une salle polyvalente (250
places) remplie a ras bord, un
chapiteau de 150 m2 adjacent
alasalle noire de monde et un
autre chapiteau de 100 m2 sur
le parcours ont permis de
mettre a l'abri les participants
le temps d'une pause gour-
mande.

Ce 25 mai, la pluie nous a heu-

reusement épargnés, mais les
bourrasques de vent nous ont
transpercés et, sur les hauteurs
du Mont Sainte Odile (altitude
900 m), la température avoisi-
nait les dix degrés !
Malgré ces soubresauts clima-
tiques du mois de mai, le résul-
tat global de la manifestation
fait état de 2 209,14 a de dons
et de 8 881,80 a de recette, soit
un total de 11 090,94 a pour
soutenir la recherche surle syn-
drome de Rett (sale temps pour
les souris transgéniques !).
Saluons aussi la participation
constante de la commune de
Heiligenstein, de son Associa-
tion de la Culture, des Loisirs et
des Sports et de toutes les
autres associations du village,
larigueur des pompiers pour le
service a la circulation et aux
soins, ainsi que tous nos spon-
sors et annonceurs pour leur
fidélité.
Pour lI'année 2007, les 85
bénévoles ont retenu la jour-
née du 17 mai (jeudi de I'As-
cension) pour notre nouvelle
action en faveur du SR.
Encore un grand MERCI a
tous! W

Famille SPIELMANN

Il a ouvert ses portes en juin der-
nier a Paris. Les stands regroupés
par “théme” permettaient au
public de s'orienter facilement,
méme si on y perdait parfois son
latin, tant le choix est grand et
difficile. Un bel assortiment était
proposé pour les aménagements
des véhicules, mais un seul siége
auto était exposé (Recaro®) ! Coté
salle de bain, un peu de décep-
tion. Nous n’avons pas trouvé
d’aménagement de douche par
exemple. Par contre, une magni-
fique baignoire tronait avec son
chassis électrique, sa balnéothé-
rapie, sa porte escamotable (Sce-
med®)...Beaucoup de literies
étaient exposées, des modeles
plutdt “hospitaliers” et d’autres
plus personnalisés (Invacare®).
Nous avons trouvé un “petit” lit
entouré de plexiglas, qui peut étre
monté sur chassis électrique et
réalisé aussi sur mesure (avec de
grandes mensurations) et en cou-

Elles
sont
parties...

Emeline

leur (SPW France). Et puis des trucs
et astuces (Kinetec®), des jouets
(Nenko France® - Snoezelen®), des
vétements revisités pour des per-
sonnes dépendantes (Handica.
com®, Handimode®...) Nous avons
également vu des ascenseurs, des
léve personnes, des fauteuils, des
poussettes de ville (Otto Bock®,
RéhaTrans®), du matériel de loisirs
pour aller dans l'eau, sur la neige
(Vipamat®...), des vélos, des tri-
cycles (Rupiani®, Handicycle®...),

et de nombreuses associations.
Vous pouvez retrouver les coor-
données des exposants sur le site
: Www.autonomic-expo.com

N'oublions pas la présence de
médaillés olympiques, venus pour
des démonstrations d’handisport
en basket et escrime : trés appré-
ciés par le public.

Un reproche cependant : nous
savons tous que le “handicap” ne

Le salon Autonomic 2006

des gites et centres de vacances,
de la culture avec des troupes de
théatres et de musique, du ciné-
ma, etc... A noter, sur le salon, la
présence de grandes compagnies
de transport (SNCF, RATP, Air
France), d'assurances (Macif, AGF)

Il est des étés ou les beaux
jours riment avec amertume et
déchirement. Cet été 2006 fera
partie de ceux que l'ont aime-
rait oublier tellement il aura
été difficile a supporter
puisque cing de nos jolies
jeunesfilles nous ont prématu-
rément quittés. A vous chers
parents, fréres et sceurs et
amis, 'AFSR vous présente ses
sincéres condoléances et ne
les oublie pas ! Ce Rett Info
vous est dédié Noémie
GUILLET (21 ans), Aline CHAR-
PIN (13 ans), et Anais
BOUTEILLE (18 ans), petite-fille
de coeur de Marcel CLERC se
sont envolées subitement...
Julie BERTHOULY (21 ans) et
Emeline VAGNAIR (11 ans), ont
malheureusement tiré leur
révérence dans d'immenses
souffrances... Faites a présent
un beau voyage mes belles....
| |

Poéme pour
Julie et Emeline

Mes petites chéries
Vous qui étes parties
Bien loin d'ici
Au paradis
Au revoir et bonne nuit

Paloma (9 ans)

avione amic

&= F Paris,
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permet pas de fabriquer de
grandes quantités, mais les prix
restent tout de méme exorbitants,
prohibitifs, voire dissuasifs ; a croire
qu'ils nous croient tous “richis-
simes”avec notre AEEH! B

La rédaction

Les prochaines dates a retenir :
- Autonomic Méditerranée a
Marseille les 23 et 24 novembre
2006

- Autonomic Sud a Toulouse les
19 et 20 avril 2007

- Autonomic Grand Ouest a
Rennes en septembre 2007

AVENIR & DEVENIR

“Léopold

s
Astrid est heu-
reuse de vous sont
présenter Mickaél, N é =

son petit frére, né

le 3 avril dernier.

Nous adressons

toutes nos félicitations a Nathalie et
Gaétan SURVILLE-BARLAND, les
heureux parents, et souhaitons la
bienvenue a leur petit ange.
Léopold a également pointé le bout
de son nez comblant de joie sa
maman Nadia BAHI-BUISSON,
récemment élue Présidente de
notre Conseil Médical et Scienti-
fique.

Les membres du Conseil d’Adminis-
tration partagent leur nouveau
bonheur! m
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Le syndrome de Rett engendre de
Nnombreux problemes orthopédiques
dans la majorité des cas, lesquels
diminuent voire rendent impossibles les
capacités fonctionnelles de I'enfant.

L'enfant doit donc étre pris en charge
precocement de fagon efficace par des
séances de kinésithérapie que comple-
tent, si besoin est, les appareillages. Il
peut s’agir de “petit appareillage” tel que
les ortheses de stabilisation : de pied, de
coude, de genou... ou de

“grand appareillage” tel que le corset-
siege (ou siege-moulé), le corset,

le verticalisateur...

Patrick BOIS et Marie-Elise BARRIER,
tous deux kinésithérapeutes en E.M.E
(Etablissement Médico-Educatif) ainsi
gue Dany GERLACH, éducatrice
spécialisée, vous proposent un expose
des indications des appareillages dans le
syndrome de Rett et plus

généralement dans le polyhandicap.

'appareillage
dans le syndrome
de Rett

dans les années 1966 a 1968, d'ou son nom. En
méthacrylate, il comprend une partie inférieure
pelvienne articulée et des plaques postérieures
et latérales assemblées par vissage qui permet-
tent l'ajustement de l'orthése a mesure de la
croissance de l'enfant. Il peut comprendre une
tétiére et une mentonniere amovibles ; c’est un
corset “anti-effondrement”, a valves réglables,
particulierement indiqué dans les scolioses para-
lytiques et dans le syndrome de Rett.

Le corset Charleston.
Concu en 1978 & Charleston aux Etats-Unis par F.
Reed, ce corset asymétrique monocoque en
hyper correction, porté la nuit, est indiqué dans
les grandes courbures dorso lombaires peu évo-
luées.

prescription de I'appareillage dans
ale cas du syndrome de Rett est
variable suivant le stade d'évolu-
tion de la pathologie. Pendant la phase
d’acquisition, la demande peut concerner
uniquement des appareils d'aide a la
marche tels que déambulateurs, fléches,
dynamicos(¥) et autres Motilos®. Pendant et
aprés la période de la perte des acquis, la
demande va devenir plus forte en fonction
des troubles orthopédiques associés. Ces
derniers concernent les membres inférieurs
et supérieurs par la survenue des stéréoty-
pies et des enraidissements articulaires en
positions non fonctionnelles. Au niveau du
membre supérieur, le flexum (ou flessum)
de coude et le blocage du poignet en supi-
nation(¥*), au niveau du membre inférieur, le
flexum du genou, le varus équin du pied, la
luxation de hanche consécutive a la coxa
valga(*) et a larétraction du TFL (Tendon du
Facia Lata) du c6té opposé.

Ces déformations périphériques relévent
d’'un appareillage de type ortheses et
attelles qui peuvent étre nocturnes et/ou
diurnes ; l'installation nocturne dans un
matelas ou une coque de nuit en mousse
de Bultex® est prescrite pour controler
confortablement hanches et rachis.

Dans la grande majorité des cas, I’hypoto-
nie axiale imposera l'installation précoce en
corset-siége sur support roulant méme en
I'absence de déformations rachidiennes.

La part la plus importante de I'appareillage
revient a la prévention de I'aggravation des
troubles de la statique rachidienne. lls sont
dus a I'hypotonie axiale et sont majorés par
les déformations périphériques. Par
exemple, la bascule du bassin sur une coxa
valga importante avec subluxation(*) de
hanche va engendrer une déviation rachi-
dienne co6té bascule du bassin le plus
souvent (cause basse). De la méme maniére,
un port de téte en flexion rotation avec un
déséquilibre musculaire de la ceinture sca-
pulaire(*) peut entrainer une courbure
cervico dorsale (cause haute).

Les cas de figures sont nombreux, de la
grande courbure dorso lombaire avec ou
sans compensation cervicale, a la double
courbure dorso lombaire, en passant par les
courbures simples dorsales ou lombaires.

Différents corsets sont proposés en fonc-
tion du type et du niveau de courbure, de
la plus ou moins grande hypotonie rachi-
dienne et surtout de l'angulation(*) de la
déformation au moment de la prise en
charge. Sont exclus, dans le cas du syn-
drome de Rett, les corsets “actifs” qui
demandent tonicité musculaire et partici-
pation du patient. Les plus employés sont :

Le corset Garchois
Il 'a été congu et mis au point par I'équipe
de I'Hopital Raymond Poincaré a Garches

Carrie-Ann sur le Motilo

La prescription de
'appareillage dans le
cas du syndrome
de Rett est variable
suivant le stade
d'évolution de la
pathologie

Corset Garchois

Suitep.14 @ @@
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Corset Cheneau

Le corset Cheneau
Couvrant le thorax, de la ceinture pel-
vienne aux épaules, il répond au principe
du corset trois points avec appuis et contre
appuis gibbositaires(*) et fenétres d'ex-
pansion. Il est particulierement indiqué
dans les scolioses a double courbure.

Le TLS
(Thoraco-Lumbo-Sacral Orthosis).
Réalisé en polypropyléne, il est indiqué
dans les courbures dont I'apex(*) est infé-
rieur a T7 (vertebre); son but est de limiter
“I'effondrement” rachidien. C'est un corset
bivalve et son potentiel correctif est

moindre par rapport a un monocoque.

Les corsets sont fabriqués a partir d'un
positif anciennement réalisés a partir d'un
moulage platré réalisé sur cadre de Cotrel
(du nom de son inventeur Yves COTREL);
celui-ci est désormais remplacé par la
CFAO (Conception Fabrication Assistée par
Ordinateur). A partir de mesures effec-
tuées sur le patient dans les trois plans, on
réalise un modéle informatique en trois D
qui permet le fraisage direct d’un bloc de
polystyréne qui remplace le positif en
platre. La méthode est tres fiable, toutes
les retouches ou modifications sont pos-
sibles et faciles au stade informatique, et
est bien moins pénible pour le patient. m

Patrick BOIS
Kinésithérapeute en E.M.E

Orthése 'de cou&e

L
appareiliages

=~ Dynamico

Dynamico

C'est une aide a la verticalisation et
a la marche qui entoure I'usager et
est équipée d'une culotte de main-
tien (style trotteur, youpala).
Supination

Mouvement de la main et de I'avant-
bras ou la paume, tournée vers le
bas, est retournée vers le haut.

Coxa valga

Déformation du col du fémur, extré-
mité supérieure de I'os de la cuisse,
caractérisée par une ouverture de
I'angle qu'il fait avec le corps de
I'os, provoquant une déviation, une
limitation de la rotation et un allon-
gement de la jambe.

Subluxation

Qualifie une luxation incompléte d'un
membre.

Ceinture scapulaire

Constituée de I'omoplate et de la
clavicule ; elle relie le membre
supérieur au sternum. C'est une zone
trées mobile, animée par des muscles
puissants.

Angulation

Degré de courbure.

Gibbosité

Courbure anormale de la colonne
vertébral qui forme une bosse et pro-
voque une saillie de la cage thora-
cique (partie du squelette enserrant
le coeur et les poumons).

Apex

Désigne le sommet ou I'extrémité
d'une structure.

Indication et fonction d’'un
corset-siege : le sujet est
vaste, les réponses varient
selon le point de vue éducatif,
orthopédique, meédical.

corset-siege sert a maintenir une
n position assise définie, comme la
meilleure pour un enfant donné,
a un moment donné. Tout d’'abord, la sta-
tion assise est-elle permanente ou non ? Si
oui, le corset-siege devra permettre a l'en-
fantd'avoir une vie sociale tout en conciliant
confort et prévention orthopédiques. En
revanche, sile jeune bénéficie d'une station
assise seule et d’'une déambulation, le cor-
set-siege sera plus facilitateur, c’est-a-dire
permettant d’'optimiser un maintien postu-
ral dans le but d’améliorer les fonctions des
membres supérieurs, du regard et de la
déglutition. La notion du confort diminue,
le siege stimule la musculature mais ce n'est
pas un corset-siege pour toute la journée.

Je pense qu’avant toute réalisation d’'un
corset-sieége, il faut bien faire la balance des
avantages et des inconvénients.
Evidemment, pour un kinésithérapeute,
I'avantage numéro un est le maintien
orthopédique. Une position assise correcte
permet un bon centrage des hanches, un
bassin équilibré qui limitera la déformation
du rachis (scoliose-cyphose). Seulement, le
dilemme apparait rapidement car la vie,
c’est le mouvement ! La conception d'un
corset-sieége, c'est I'art de la concession. Les
exigences orthopédiques sont données par
le médecin de rééducation : au kinésithéra-
peute de les mettre en ceuvre avec le plus
d’'imagination possible. Une seule
constante, le bassin doit étre fixé mais on
peut jouer sur le type de sangle rigide ou
élastique, culotte ou sangle. Les mouve-
ments des membres inférieurs, s'ils existent,
peuvent étre maintenus grace aux articula-
tions des segments jambiers. Une
articulation du dossier peut aussi étre envi-
sageable.

Le deuxieme aspect est I'intégration sociale.
Une meilleure station assise peut permettre
de développer un moyen de déplacement
(fauteuil roulant électrique), un mode de
communication (pictogramme sur la
tablette, mimiques du visage visibles car
I'enfant est redressé) : une autre image du
handicap.

L'amélioration de certaines fonctions
comme la déglutition, le maintien de la téte
et l'utilisation du regard sont rendus pos-
sibles grace a une bonne tétiere. La
conception de celle-ci est, a mon avis, I'é1é-
ment le plus difficile a mettre en ceuvre
dans un corset-siege.

Les inconvénients du corset-siege existent,

Le
corset-siege
et le
verticalisateunr

limitation des mouvements volontaires
peut engendrer un inconfort du fait de I'im-
mobilité de la coque. Les contraintes
exercées sur la peau, les muscles, les os
peuvent occasionner des Iésions (ischions,
vertébres dorsales, creux axillaire, corde
des ischio-jambiers). Pour ma part, le prin-
cipal inconvénient est la possible perte
d’autonomie pour un enfant qui réalise ses
transferts seuls et qui ne pourra peut-étre
plus les faire si le corset-siege est mal
congu. Il est essentiel de faire évoluer le
segment jambier en fonction de la taille de
I'enfant pour ne pas provoquer de déforma-
tions des pieds.

Plus j'avance dans cet article, plus je réalise
qu'il est impossible de le rendre exhaustif
tant le sujet est vaste. En fait, un bon corset-
siege est celui qui a permis une réflexion
autour du projet de l'enfant, de son évolu-
tion, de ses attentes et désirs. Le corset-siege
est la synthése de toutes les interventions
effectuées avec lI'enfant (médecin, parents,
équipe éducative, psychomotricien, kiné,
appareilleur...).

La méme réflexion peut étre engagée au
sujet du verticalisateur. Lenfant a-t-il une
Suitep.16 @ @@
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ERRATUM
Sur le bon de commande
(partie détachable centrale)

Les tarifs postaux ont
changé depuis mars 2006
Dorénavant les frais d’envoi
du livre s’élévent a :

- 2 livres : 7 euros

- 3 livres : 8 euros

- de 4 a 6 livres : 10 euros

Les bulletins d’adhésion/
dons doivent étre également
retournés a Nathalie
ROUSSELOT “Le
Gachignard” 79440 Courlay
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Le verticalisateur est la
pour

améliorer une position
debout déja existante
ou essentielle pour pro-
fiter des

hienfaits de Ia station
debout

Mélodie

position debout méme précaire ounon? Le
verticalisateur est la pour améliorer une
position debout déja existante ou essen-
tielle pour profiter des bienfaits de la
station debout.

Il existe deux types de verticalisateurs :

- les postérieurs ou la coque moulée est
postérieure prenant donc le rachis, l'arriere
cuisse, jambes et pieds. Linclinaison est
variable de la position horizontale a verti-
cale permettant d’ajuster le degré sil'enfant
présente des troubles orthostatiques.

La coque moulée postérieure permet a un
enfant sans station debout de se verticali-
ser favorisant un meilleur transit, une
meilleure augmentation osseuse. Elle a
aussi un role de posture des membres infé-
rieurs. A ce propos, il faut faire attention a
ne pas vouloir gagner sur plusieurs articu-
lations a la fois (ex : flexum du genou et
équin des pieds) ; la posture sera trop
contraignante et ne sera finalement pas
tolérée. Il faut étre vigilant avec les chaus-
sures qui doivent étre adaptées aux
éventuelles déformations du pied. Il est
parfois nécessaire de mouler des attelles
ou chaussures orthopédiques pour la ver-
ticalisation.

Verticalisateur

- Les antérieurs ou la coque moulée
englobe le torse, I'avant du bassin, I'avant
des cuisses-jambes-pieds. Linclinaison est
fixée a 90°.

Le verticalisateur antérieur est destiné aux
enfants ayant une station debout acquise.
Les flexum de genoux et hanches impor-
tants seront souvent mieux tolérés dans
une coque antérieure. Sinon les bienfaits
sont les mémes.

Le temps de verticalisation doit étre un
moment de vie sociale, de vingt minutes a
une heure par jour pour une efficacité opti-
male dans la prévention orthopédique. |

Marie-Elise BARRIER
Kinésithérapeute/ostéopathe

=

Un sujet vous
tient a coeur

VIIVONNET@aol.com
Ou un courrier.

Les appareillages
et les educateurs

savantages des différentes conten-
Etions sur le plan médical sont des
faits acquis depuis plusieurs
années déja.
Les aspects positifs sur le plan éducatif sont
nombreux :
- meilleure communication et vie relation-
nelle plus riche dans certains cas,
- participation possible a quelques ateliers,
diversités dans les offres,
- regard différent sur les possibilités, le
“vouloir faire”
Mais, les éducateurs sont trés souvent
confrontés :
- Aux exigences de port de corsets qui
prennent du temps, de I'énergie de part et
d’autre. lls ont des “consignes”, des conseils
des intervenants qui n‘ont jamais mis de
corsets dans des situations de vie quoti-
dienne. Pour aider ces enfants/adultes a
accepter et a comprendre le port d’'un cor-
set, il ne suffit pas d’attendre qu'ils “se
dégonflent” ! La communication est bien
au-dela de la technique!
- Aux interdits médicaux pour certains ate-
liers : mouvements libres, groupe, piscine,
sorties... sans réelle concertation interdisci-
plinaire pour trouver des solutions
adaptées avec des compromis.
- A 'augmentation des nombreuses “mani-
pulations” de plus en plus laissées aux
éducateurs du quotidien, sans augmenta-
tion de moyens, difficiles a vivre pour tout
le monde, méme si la rencontre est la.
- A de réelles difficultés pour offrir de la
“nourriture” sensorielle et cognitive indis-
pensable a tout étre humain. Pour faire
comprendre I'importance des apports édu-
catifs comme indispensables et
complémentaires dans la prévention des
troubles secondaires (ce qui se retrouve
également dans d'autres domaines).

Parents et éducateurs en comprennent
I'importance. Mais cela ne suffit pas. Paral-
lelement aux découvertes médicales, et
dans de nombreux pays, différents péda-
gogues ont mis en lumiere les besoins
fondamentaux sensoriels et cognitifs en
insistant sur la nécessité de les voir dans
leur globalité.

Ces personnes ont des besoins antago-
nistes qui sont a la base de certains conflits
entre le médical et I'éducatif. Elles ont a la
fois :

- Besoin de faire des expériences élémen-
taires pour “se” découvrir et découvrir

“librement” le monde, afin d'éviter de
graves troubles de la perception, ce qui va
diminuer l'impact des diverses conten-
tions.

- Besoin d'étre “contenues” pour éviter les
déformations douloureuses.

Compromis, partenariat entre les différents
intervenants, mise en commun des“savoirs”
et non des “pouvoirs”.. Tres difficile !

En France, l'aspect éducatif a du mal a
émerger en ce qui concerne le polyhandi-
cap. Il est loin d'étre reconnu comme
complémentaire de I'aspect médical. Avant
dix-huit ans, les établissements offrent
généralement un accompagnement glo-
bal. Les aspects pédagogiques, éducatifs et
thérapeutiques engagent I'équipe interdis-
ciplinaire. Les moyens sont plus corrects et
les contentions sont vraiment importantes
pendant cette période. Par contre, dans les
MAS (Maison Accueil Spécialisé), les
moyens sont en diminution. Il n'est pas rare
de voir, par pénurie de personnel, que cer-
taines personnes restent de plus en plus au
lit ou bien toute la journée dans leur corset
sans autres approches correctes pos-
sibles... Certes, la situation s'améliore mais
il y a encore beaucoup a faire !

En conclusion une petite histoire :

“Se promenant dans la forét, Madame
DELAFONTAINE (grande pédagogue vau-
doise pour les personnes polyhandicapées)
remarque un arbrisseau qui croit a 'ombre
d'un grand sapin. Il cherche a se diriger vers
le soleil et pousse vigoureusement“de tra-
vers”. Quelques semaines plus tard, elle
découvre le petit sapin en train de dépérir.
Le garde forestier, soucieux de le voir
“pousser droit” I'avait attaché a un tuteur.
Mais, privé de lumiére, il était aussi privé de
ses forces.”

Madame DELAFONTAINE y a vu un mes-
sage a transmettre aux professionnels :
étre particulierement vigilant entre “les
faire pousser trop droit” et le fait qu'ils ont
leur maniere personnelle d‘aller vers la
lumiére qui est un besoin vital. Nous
devons concilier harmonieusement les
deux aspects. Il s'agit peut-étre pour cela
de revoir notre conception classique de
“I'¢ducation” (médicale y compris), des per-
sonnes polyhandicapées. m

Dany GERLACH
Educatrice spécialisée

Charléne
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Ou, comment et par qui
sSont concus les appareillages ?

Clémentine

~ '

Mateériaux et

fabrication
Les matériaux et les composants occupent
une place prépondérante dans la qualité du
matériel d'orthopédie. IIs bénéficient des
retombées de la recherche industrielle, aéro-
nautique, voire spatiale. Les thermoplastiques
dominent le domaine des orthéses, les résines
celui des protheéses.

Fabrication et vente

La vente du petit appareillage est assurée par
des orthoprothésistes, des pharmaciens et
des revendeurs de petit appareillage agréés.
Le grand appareillage est fabriqué par des
orthoprothésistes agréées dans les ateliers
intégrés des centres ou des services de réédu-
cation fonctionnelle . lls couvrent les besoins
des patients pris en charge. Certains méde-
cins de rééducation fonctionnelle effectuent
eux-mémes des orthéses. Les ergothéra-
peutes peuvent également fabriquer
certaines d’entre elles, comme l'orthese de
coude par exemple.

Formation

Les orthoprothésistes sontissus d'une forma-
tion en trois années de BTS (Brevet de
Technicien Supérieur). L'Union Francaise des
orthoprothésistes (UFOP) regroupe cent cin-
quante entreprises et deux cent points
d’application.

(Source Internet : www.moteurline/apf.asso.
fry m

La rédaction

Pour plus d’informations sur les appareillages, vous pouvez consultez
des a présent ces sites Internet :

http://www.proteor.com

(liste non exhaustive d’appareillages).
hitp://asso3a.free.fr/Documents/Protheses/prothesistes adepa.htm

(liste non exhaustive d’orthoprothésistes).

http://www.anmsr.asso.fr (site de I’Association Nationale de Médecins
Spécialistes de Rééducation).

http://srvsofcot.sofcot.com

(“les scolioses neurologiques”, R.D. ZELLER).

hitp://www.ispo-france.com/ufop.htm (site de I’'Union Francaise des

Ortho- Prothésistes).

fous désirez recevoir votre mot
de passe, contactez Galina
RYBKINE par courriel :

galinka@wanadoo.fr
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Temoignages

e tricycle d Anais

Peu de temps avant
'impression de ce numeéro,
Nnous avons appris le déces
d’Anais survenu brutalement
cet été. Afin de lui rendre
hommage, la rédaction a tenu
a maintenir les différents
témoignages de Monsieur
Clerc, le grand-pere d’Anais.

Marcel CLERC a épousé la
grand-mere d'Anais gquand
cette demoiselle avait trois
ans. C’'est un “grand-pere
d’occasion” comme il aime
le dire. Depuis plus de treize
ans, il s’occupe de sa petite-
fille comme un pere... Il
souligne que plusieurs
meédecins signalent l'utilité
d’entretenir en bon état les
articulations des filles syn-
drome de Rett.

I'utilisation du tricycle. J'avais alors

remarqué chez Anais une tres
grande souplesse de toutes les articula-
tions. Cette grande souplesse m’a donné
envie de faire du vélo avec elle, mais ce
n'était pas possible, trop d'obstacles...
manque de volonté d’actions, déquilibre,
de positionnement sur la selle. Par contre,
j'avais vu chez un fabricant de cycles (Ets
Gaillot), un tricycle sur lequel on est confor-
tablement installé sur un siege, avec les
jambes placées en avant, les pieds fixés sur
les pédales.
La petite, hélas, estincapable d’appuyer sur
les pédales pour faire avancer I'engin. Nous
avons alors ajouté un manche avec des poi-
gnées et poussé vers l'avant. Ce fut une
révélation. Les jambes tournaient avec une
grande souplesse, facilité et vitesse. Ces
trois qualités sont uniques et particulieres
au mouvement cyclique. Anais était heu-
reuse. C'est presque un plaisir a I'état pur
que de la promener en campagne, aller,
venir, monter, descendre. Et, de plus, c'est
gratifiant, elle aime. Par la suite, des leviers
furent ajoutés pour mobiliser les bras et
équilibrer leurs mouvements avec celui des
jambes, comme dans la marche, ce qui a

“ana]’s a quatre ans quand débute

Suite p.20 000
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C’est presque

un plaisir a I’état pur
que de la promener en
campagne, aller, venir,
monter, descendre
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C’est un vrai casse-téte et
un réel probléme

car son dos se

déforme de plus en plus

augmenté encore son plaisir. Plus elle bouge
et plus elle est heureuse.

Afin de recueillir plus de précisions sur
I'usage du tricycle, celui-ci a été placé surun
tapis roulant électrique, équipé d’'un tableau
de bord sur lequel apparaissent la vitesse, la
durée, les pulsations cardiaques, etc... Les
renseignements recueillis sont comparables
a ceux d'une fille de son age et en bonne
santé. Les bienfaits constatés ont un prolon-
gement sur la “face cachée” de I'organisme,
des poumons, du cerveau, des os et du
tonus.”

La scoliose, le corset et finalement l'opération.
“La scoliose a été pour moi un gros probleme,
j'avais résolu celui de maintenir les articula-
tions en bon état mais le tricycle n'a rien
résolu pour le dos. Je ne m'y suis pas particu-
lierement intéressé jusqu’a dix, onze ans et
ensuite c'était trop tard, en cours d'accéléra-
tion de la courbure. Je lui ai laissé son corset
de plus en plusjusqu’a 24 heures par jour, ceci
sur les conseils du médecin traitant.

Je pensais que cette énorme immobilisation
allait faire le méme type de dégats rencon-
trés lors des autres immobilisations. En
particulier, le fait que cette opération avait
lieu aprés la puberté a la“pointe” la plus éle-
vée de la croissance. Les os étaient-ils encore
en bon état, encore suffisamment solides ?
J'aifaitune longue priére et attendu le résul-
tat qui en fait est tres bon. Néanmoins, je
reste persuadé qu’en cherchant bien, on doit
trouver pour la colonne vertébrale une solu-
tion semblable a celle mise en ceuvre pour
les autres articulations, puisque c’est un
ensemble d’articulations ... Jai déja une
petite idée...” m

Marcel CLERC, Grand-pére d’Anai's

Claire

e corset, oui
mais a quel
prix ?

puis ses cing mois, Claire a de mul-
Etiples appareillages : harnais de
Pavlik(*), corset-sieége, corset, coque
de nuit, verticalisateur, orthéses de coude,
attelles de jambe avec barre d'abduction,
attelles de pied et j'en passe...
Depuis ses deux ans, nous obéissons “sans
broncher” aux indications de nombreux
médecins consultés, qu'ils soient chirurgiens
orthopédistes ou de rééducation fonction-
nelle, en étant persuadés d'étre dans le vrai.
Que tout“ca”aun but etun seul essentiel :le
confort de Claire. Nous sommes, encore
aujourd’hui, persuadés que les appareillages
lui sont profitables. Elle va dans son verticali-
sateur une heure et demie par jour sans
probléme, supporte ses attelles de pieds sans
raler, profite de son corset-siége le mercredi
toute la journée quand elle est au CESAP, sans
sourciller. Le plus difficile pour elle est, sans
aucun doute, le port du corset. Nous aurions
pu nous décourager deés lors quelle n'a plus
supporté son deuxiéme corset. Blessée, elle
n'en a plus voulu aucun, mais nous insistons.
Claire a essayé les corsets Cheneau et Charles-
ton de jour comme de nuit sans plus de
succes. Le corset Garchois est le dernier en
date. Et ce n'est pas gagné ! Elle I'a depuis plu-
sieurs mois et nous en sommes encore a la
période d'adaptation qui ne dépasse pas une
heure par jour. Alors que se passe-t-il ? Claire,
en plus d’une scoliose en S atteignant les 60°
de courbure, a une hanche subluxée et une
autre qui ne peut se plier qu’a 70° environ.

Lorthoprothésiste a donc di se résoudre a
travailler avec cette contrainte supplémen-
taire en essayant, dans un premier temps, de
modifier le corset. Mais la encore, elle ne veut
rien savoir ! Sur les conseils du kiné du centre
et des éducatrices, nous avons changé l'ins-
tallation de Claire dans son siege de confort,
de facon a ce qu'elle ne soit plus assise a 90°
mais a 70°-75°. De cette facon, la hanche est
libre et la pression exercée supportable. Rien
n'y fait ! Au bout d'une heure, nous avons
pleurs, cris et, le top du top, la colére ! La seule
position qui lui convient est d'étre allongée
mais elle ne peut pas vivre sur le dos en per-
manence ! Le kiné avait cru trouver la
solution au probléme : relever la tablette
devant elle, de facon a ce qu'elle puisse
continuer a porter ses “fameuses” mains en
bouche, ce quelle ne semblait plus pouvoir
faire avec le corset. Mais, la encore, cela n'a
pas suffi ! D'ailleurs, quand elle porte son
corset a la maison, Claire est toujours instal-
lée dans son siege Coram avec sa tablette,
sans plus de succeés ! Alors serait-ce dans sa
petite téte que cela se passe ? Cela parait
incontestable, pourtant il est impossible de
I'affirmer vraiment et le facteur “douleur” ne
peut pas étre relayé au second plan. C'est un
vrai casse-téte et un réel probléme car son
dos se déforme de plus en plus. Nous avons
déja envisagé l'opération chirurgicale mais
pas avant ses onze/douze ans, alors que faire
en attendant ?

Méme si notre détermination a lui faire
accepter son corset reste intacte, il faut
avouer que quelque fois, nous désespérons.
Et faut-il le rappeler : il ne s'agit pas de nous
mais d’elle | Depuis longtemps déja, nous
avons accepté son état et le fait qu'elle doive
porter des appareillages. C'est elle qui ne
supporte pas le corset et pas nous ! A bon
entendeur, salut !

(*) Harnais de Pavlik : harnais de mise en flexion
qui vise a réduire une hanche luxée. B

Karen IVONNET
Maman de Claire, 7 ans

Clémentine

Le corset
de Clémentine

rsque j'ai vu pour la premiére fois le
0 corset de Clémentine, les larmes ont
envahi mes yeux. C'était en juillet
2001. Je me suis demandée comment elle
allait pouvoir supporter et vivre 24h/24
avec “ca” ! Quand j'avais demandé au pro-
fesseur a quel rythme il fallait faire
I'adaptation, il m'avait dit : “C'est tout de
suite, 24h/24". Nous partions en vacances
quelques jours plus tard. Avec son papa,
nous avons décidé de le lui mettre seule-
ment quand nous serions arrivés.
L'adaptation s'est faite sur trois jours, car
Clémentine I'a tout de suite accepté. Il est
vrai que nous étions a la montagne et qu'il
faisait bien moins chaud que ces derniéres
années. Pour nous, chaque toilette, chaque
change était une épreuve, car Clémentine,
hyperactive a I'époque, était en mouve-
ment en permanence et ne supportait pas
derester sur le dos. Le corset était composé
de deux parties dont une complétement
amovible et n'avait pas moins de six vis a
dévisser et revisser a chaque fois. Il me
semble que c’est au troisieme corset (eh
oui, seulement!) que nous avons demandé
a notre appareilleur s'il n’y avait pas la pos-
sibilité de mettre du velcro a la place des
vis. Notre demande, loin de le surprendre,
a été entendue. Sur le corset suivant et sur
tous les autres depuis, (un tous les douze a
dix-huit mois), seules deux vis subsistent.
Les autres ont été remplacées par des vis
fixes quifont buter des encoches, et un vel-
cro maintient le tout en place, en passant
dans une boucle métallique. De plus, la
partie haute est fixée d'un cOté par une
charniére qui évite certains oublis de la
part des intervenants dans
les centres qui omettent de
la remettre en place et lais-
sent les enfants rentrer chez
eux dans des conditions
plus que défavorables. Jai
joint quelques photos qui
vous permettront de mieux
visualiser mes explications.
Je reste a la disposition des
parents qui souhaiteraient
de plus amples renseigne-
ments par mail ou par
téléphone (coordonnées via
I'Intranet ou demander a
Karen IVONNET que je
remercie par avance). i

Corinne CAREME
Maman de Clémentine, 12 ans

Heahl

Pour nous, chaque
toilette, chaque change
était une épreuve, car
Clémentine, hyperactive
a I’époque, était en mou-
vement en permanence
et ne supportait pas de
rester sur le dos




prise en
charge

dicap...”

Le concept Snoezelen® vient de Hollande.
Deux psychologues en ont éteé les initiateurs,
Jan HULSEGGE et Ad VERHEUL. Surtout
développé en Grande-Bretagne, les implanta-
tions frangaises ont débuté au début des
années 1990 au sein de quelques établisse-
ments spécialisés. Il N'est pas question ici
d'une “meéthode” Snoezelen® Mmais plutdt
d’'une approche

philosophigue de la personne en état de
dépendance. Ce concept, le plus souvent
indigué dans la prise en charge des per-
sonnes polyhandicapées (adultes et enfants),
s’ouvre maintenant a un plus large public
(maisons de retraite...). La rédaction vous
propose de découvrir, au travers des témaoi-
gnages de professionnels et de parents, cet
univers particulier, riche en moments senso-
riels.

Vous avez dit
Snoezelen 2

¢ “... Il s'agit de donner envie de
regarder, d'écouter, de sentir, de
toucher, de découvrir

(1] on enfant va en Snoezelen® ou
mfait du Snoezelen® dans I'éta-

K 1 ou de redécouvrir son blissement qui I'accueille. A
-1y environnement et son propre corps l'occasion des portes ouvertes, j'ai décou-
' autrement qu'a travers la douleur vert une salle avec une atmosphére
,' et les limites imposées par le han- particuliére : des effluves de muguet

|

flottaient, des lumiéres douces étaient
diffusées, des balles de toutes sortes se
trouvaient dans une caisse et les éduca-
teurs semblaient apprécier les temps
qu'ils partageaient la avec les enfants.
Mais je nai pas bien compris de quoi il
s'agissait.”

Intervenant comme formateur auprés
des équipes d'établissements médico-

sociaux sur le théme du Snoezelen?®, je
vais tenter dans les lignes qui suivent de
vous présenter Snoezelen®.
Snoezelen® n‘est ni le nom d’un lieu, ni
celui d'un scientifique célébre. C'est
presque une onomatopée : la contrac-
tion de deux mots hollandais, son pays
d'origine. “Snuffelen” veut dire renifler,
sentir et donne au Snoezelen® sa dyna-
mique puisqu’il incite a la découverte.
“Doezelen” signifie somnoler, se laisser
aller a la détente. La conjonction de ces
deux mots évoque le plaisir de la
détente dans une atmosphére propice
qui sollicite la curiosité dans un climat
affectif harmonieux.

Snoezelen® consiste donc a offrir un
temps “d’activité” dans un environne-
ment qui propose des sollicitations sen-
sorielles douces, diversifiées, ou tous les
sens pourront étre sollicités séparément
ou simultanément : vue, toucher, odorat,
sens de l'équilibre (vestibulaire), audition,
avec comme objectif a atteindre : le plai-
sir et la détente.

On parle le plus souvent d'espaces
Snoezelen® ou de parcours sensoriels.
Entrent dans ces expressions plusieurs
types de salles :

- les salles“blanches’, de détente,

- les salles de découvertes,

- les salles interactives ou les outils
répondent aux sollicitations si minimes
soient-elles de l'utilisateur (ex : mur
lumiere qui s'allume et dont la lumiére
varie en fonction du son émis par I'utili-
sateur ou dalle avec contacteur qui s'al-
lume lorsqu'on appuie dessus),

- les salles de motricité ou il est possible
d’expérimenter les actions de ramper,
rouler, expérimenter la chute, se cacher,
se balancer, le bain a remous,

- et enfin la salle de dégustation.

Mais pour les Hollandais, on peut aussi
faire du Snoezelen® au bord de la mer ou
lors d'une balade sous la pluie...

Le climat relationnel est un élément a
partentiere du Snoezelen®. Lobjectif de
cette relation est de limiter le stress et de
construire une relation de confiance et
dejeu.

A cetitre, le projet du Snoezelen® se défi-
nit comme sans objectif éducatif et sans
objectif thérapeutique. Le seul objectif
déclaré est de proposer un loisir.

Cet objectif suppose donc la liberté du
choix de I'utilisateur et le respect de son
rythme.

De quelle liberté de choix dispose la per-
sonne polyhandicapée quand la mise en
sens du monde qui l'entoure est si com-
pliquée voire impossible, quand sa
motricité et sa capacité a communiquer
ou a se faire comprendre sont si limitées
? La seule fagon qui lui reste parfois pour

L’objectif de cette relation
est de

limiter le stress et de
construire une relation de
confiance et de jeu

exercer sa liberté de choix est de refuser
enrésistant ou en serendantabsentala
relation.

Quant au rythme, combien de fois laisse-
t-on le temps a ces personnes de
répondre ou d'agir a leur maniere ? Com-
bien de temps s'accorde-t-on pour ten-
ter de comprendre ce qu'elles signifient
avec leurs capacités limitées et leurs
modalités d'expression si particulieres?
Lautre élément fondamental du Snoeze-
len®estlasécurité :I'hypothése de base
des Hollandais est que nos potentialités
ne peuvent émerger que dans un climat
de sécurité. C'est la raison pour laquelle
le lieu d’accueil doit dégager de la sécu-
rité par sa conception, par les matériels
qu'il contient, par la qualité de I'accom-
pagnement qui est aussi un facteur de
sécurité.

Quand tous ces ingrédients sont réunis,
force est de constater que les personnes
polyhandicapées sont plus aptes a entrer
enrelation, a utiliser leurs capacités voire
aen révéler certaines.

Elora dans le hamac

Cette facon d'accompagner suppose, de
la part des accompagnants, des compé-
tences particuliéres :

- écoute des modalités d'expression spé-
cifiques de chaque personne accompa-
gnée,

- respect des rythmes, des choix,

- créativité pour savoir solliciter, a partir
de ce que l'on percoit, des centres d'in-
téréts, sans imposer,

- compétences techniques pour savoir
choisir des sollicitations sensorielles sans
surstimuler.

Méme si les lieux ou il se pratique ont
une atmosphere particuliére, le Snoeze-
len® n'est pas magique. Lespace joue un
role de médiateur en protégeant ses uti-
lisateurs des interférences habituelles de
I'établissement. Les séances se déroulant
en individuel ou en petits groupes l'ob-
servation y est favorisée. Enfin, les per-
sonnes accompagnées, sensibles a I'ab-
sence de tension, en sécurité et en
confiance, vont pouvoir mobiliser et
démontrer leurs compétences.

On voit au travers de cette définition du
Snoezelen® que c’est un lieu, une acti-
vité, une philosophie, une fagon de pen-
ser l'autre différent comme sujet et
acteur de sa vie quelque soit sa dépen-
dance.

1) Loisir vient du mot Licere : étre permis,
temps dont quelqu’un peut disposer pour
faire ce qu'il a choisi, temps suffisant pour
faire un choix. (Larousse) B

Monique CARLOTTI
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priseencharge:le concept Snoezelen®

Snoezelen®
renifler,
somnoler...
et les
educateurs

Recueil de différents
témoignages des édu-
cateurs aupres des
AMP, AS, éducateurs
spécialisés et autres
intervenants en institu-
tions.

mme toutes les méthodes,
coconcepts, larencontre est au

centre. Ce sont des moments
de bonheur, de plaisir partagés dans
lesquels il n'y a aucune exigence,
aucune contrainte sauf pour I'éduca-
teur, qui doit s'adapter et proposer
des situations sensorielles.
“Partager un fraternel repos I Andreas
FROHLICH. Moments accessibles a
tous pour les aider a se poser, a se cal-
mer, a se détendre, a leur offrir un
“bien-étre’, sans aucune contre indica-
tion.
Dans les institutions, ces moments
sont tres privilégiés et demandés.
Mais parfois, “Snoezelener”
devient “rigidifier”. Ils sont inscrits
dans un emploi du temps, avec des
éducateurs formés, une piece aména-
gée, souvent luxueusement, sans
transparence sur ce qui se passe. Et...
les conflits dans les équipes éduca-
tives arrivent ! Ce n'est pas respecter
le message initial. C'est le transformer
en technique. N'importe qui et nim-
porte ou peut aider ces personnes a
“faire” du Snoezelen®.
Autre confusion : confondre ces
moments sensoriels avec I'éducation
sensorielle, base des projets éducatifs. Celle-
ci suppose des stratégies éducatives
élaborées en équipe, avec des exigences, des
contraintes, des limites...pour développer
des compétences et aider a“étre bien”. Il faut,
1a aussi, trouver un équilibre, car parfois, cer-
tains jeunes, en fonction des différentes
contraintes dues a leur pathologie, ne se
voient proposer“que”quelques moments de
Snoezelen®.

En conclusion :

Des corsets, une bonne alimentation, un bon
contréle de la douleur, des moments pour
Snoezelen® suffisent-ils a remplir toute une
vie? A se sentir exister ? Au nom de la qua-
lité de vie, la prévention ne peut sévaluer
dans un seul domaine, qu'il soit orthopé-
dique, éducatif, alimentaire. L'état général
des personnes polyhandicapées, psychique
et physique dépend de plusieurs facteurs qui
sont tous liés les uns aux autres. Lapproche
globale de ces personnes, si bien décrite par
Andreas FROHLICH, devrait étre au centre de
'accompagnement, ce qui demande un réel
travail interdisciplinaire, parental, éducatif,
paramédical et médical. m

Dany GERLACH,

unN espace
Snoezelen®
la maison ??

Educatrice spécialisée

matériel requis pour créer une salle
eSnoezeIen® peut vite conduire a la
ruine ! Mais, avec un peu d'imagina-
tion et un budget raisonnable, il est possible
d’aménager un petit espace a la maison avec
le matériel de base suivant : une colonne a
bulles, des fibres optiques lumineuses, une
chaine hi-fi, des mobiles, un diffuseur d’huiles
essentielles, des coussins, des matelas, des
miroirs, une boule a facette, une fontaine... Le
reste du matériel sera envisagé en fonction
des possibilités budgétaires de chacun. Et pas
besoin d’étre formé pour cela!

La colonne a bulles : la lumiere reflétée dans
les bulles exerce un vif intérét ainsi que les
vibrations émises lesquelles procurent des
effets tactiles surprenants. En vente dans les
hypermarchés, les magasins de luminaires, de
bricolage et méme de meubles. Facile d'utili-
sation, elle permet une mise en marche immé-
diate. Elle exerce une véritable fascination sur
les filles syndrome de Rett.

Les fibres optiques : les effets produits par la
fibre optique permettent d'encourager I'atten-
tion. Les personnes présentant des troubles
visuels peuvent percevoir la lumiere de diffé-
rentes fagons. Déclinées sous différentes
formes, (gerbe, bouquet, fontaine, douche...),
luminescentes aux couleurs changeantes ou
non, elles sont vendues dans le rayon luminaire
des hypermarchés et dans certains magasins
type Soho®.

Les mobiles :Vendus dans les magasins de
jouets ou a fabriquer soi-méme, les mobiles
offrent un large choix de themes. Suspendus,
ils bougent au gré du vent, des courants d'air.

Le diffuseur d’huiles essentielles : certaines
odeurs réveillent en nous des sensations mul-
tiples qu'il s'agisse de bonheur, de calme, de
stress ou de malaise. Les huiles essentielles
sont utilisées dans des techniques de relaxa-
tion ;elles aident au relachement et calment
les tensions. Elles aident aussi a la stimulation
en réveillant les sens. Le diffuseur et les huiles

e
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sont vendus en pharmacie ou dans les
magasins de type Nature & Décou-
vertes®.

Les miroirs : ils encouragent la dyna-
mique corporelle et facilitent I'appren-
tissage des expressions du visage.

L'eau est également bénéfique, elle
donne des possibilités multiples et infi-
nies. La sensation de chaleur qu'elle
procure en enveloppant le corps peut
exprimer la sécurité. Leau propose des
stimulations auditives et visuelles avec
le giclement, le clapotement, le reflet
des remous. Dans leur livre Snoezelen,
un autre monde, Jan HULSEGGE et Ad
VERHEUL écrivent :“Leffet serait sem-
blable au feetus dans I'utérus.”

Bien sdr, cet exposé n'est qu’un
simple exemple de produits suscep-
tibles d'étre utilisés pour aménager
un espace de moments sensoriels
Snoezelen®. Vous pouvez trouver de
nombreux autres “outils” dans votre
imagination d’abord et chez des
revendeurs spécialisés ensuite. H

Fascination pour les bulles
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Snoezelen®
sans le savoir

=¥ai commencé a“faire” du Snoezelen® avec

mes deux enfants sans méme le savoir. Tout

naturellement, je me suis mise a décorer leur
chambre avec des mobiles, des guirlandes lumi-
neuses parce qu'ils aiment cela tout simple-
ment. Apres le diagnostic du SR posé, je me suis
renseignée sur tout ce qui pourrait améliorer
I'éveil sensoriel de Claire. Et c’est ainsi que j'ai
découvert que je “pensais” Snoezelen® sans
méme m'en apercevoir ! Je me suis documentée
sur ce concept, j'ai commandé un certain
nombre de catalogues, mais les prix exorbitants
des produits ont vite stimulé mon imagination
I
Claire profite non pas d'un grand espace Snoeze-
len® mais de plusieurs petits ! Notre maison
n'étant pas trés grande, j’ai disposé un élément
dans chaque piéce. La colonne a bulles trone au
milieu du salon, les guirlandes, mobiles et fibres
optiques ont pris place dans sa chambre etc...
Quantaux odeurs, je suis une grande adepte des
huiles essentielles (en massages, dans le bain,
en aromathérapie) et cela depuis fort longtemps.
Alors la famille n'a guére besoin d’'un espace
pour “renifler”tant qu'elle le souhaite !
L'endroit le plus décoré de la maison est sans
doute le petit coin de paradis de Claire : sa
chambre. Posters, guirlandes et autres fouillis
s'entremélent avec délice a la grande joie de
notre puce.
Evidemment, marcher sous les éléments peut
s'avérer bénéfique pour nos filles, mais, en ce
qui me concerne, j'évite absolument les balades
sous la pluie et le vent sous peine de sanctions
immédiates qui nous conduisent invariablement
al'hopital ' m

Karen, maman de Claire, 7 ans
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La gastrostomie est trop souvent percue comme “la solution de
facilité” pour ne plus avoir a nourrir par voie orale la personne en
détresse nutritionnelle. Elle est aussi couramment vécue par la famille
comme un acharnement thérapeutique. Alors que faut-il en penser ?

Est-elle véritablement profitable, méme vitale dans certain cas ?

Christophe MQOULIN, gastro-entérologue, et Sylvie BEUCHER,
infirmiere stomathérapeute, vous en disent plus sur cette technique.

La gastrostomie est
une technique
meédicale d'alimentation.
Elle s’adresse a des
personnes présentant
des troubles de la
déglutition, lorsque
'alimentation par la
bouche est insuffisante
en quantité (risque de
dénutrition), voire
dangereuse (risque de
fausses routes avec
inhalation). Elle est
proposeée lorsque le
trouble de déglutition
est durable sans é&tre
forcément deéfinitif et
Nn'empéche pas la
poursuite d'une
alimentation orale.

Elle doit é&tre placée en
dernier recours.

Gastrostomie
d’alimentation

tte technique consiste a
0créer, au moyen d’une
sonde, un canal d'ali-

mentation entre la peau et
I'estomac. Elle est réalisée en hos-
pitalisation de quelques jours.

La pose est simple, par voie
endoscopique (1) le plus souvent
en dix a quinze minutes, sous
sédation (anesthésie légere) ou
sous anesthésie locale.

Les complications a type d'abces
de parois (7%) sont prévenues par
une préparation cutanée de type
chirurgical, un soin de bouche et
I'injection d'un antibiotique avant
la pose. La péritonite secondaire a
la pose est rare (1-2%). La morta-
lité directementliée ala procédure
est de 1 % toutes indications
confondues (spasme laryngé,
troubles cardiorespiratoires). Les
suites immédiates, simples dans
la majorité des cas, sont peu dou-
loureuses et en quelques jours, le
patient ne ressent plus de géne
au point de ponction.

Si cette technique peut paraitre
impressionnante et traumatisante
psychologiquement (modification du
schéma corporel), elle doit étre per-
gue comme un moyen simple de
s'alimenter. Il s'agit d'une “nou-
velle bouche” nécessitant des soins
simples. La manipulation de la sonde
doit étre expliquée, “démystifiée” par le
médecin qui a pratiqué la pose.

Le chenal de gastrostomie est totalement
organisé en trois mois. Durant la période
initiale, une infirmiére réalisera quotidien-
nement un pansement sec non occlusif
puis rapidement, lorsque le trajet s'orga-
nise, les soins locaux s'espacent. Ensuite, la
zone de gastrostomie pourra étre lavée
comme le reste du corps lors de la toilette,
sans précaution excessive, sinon la néces-
sité de bien la sécher afin d'éviter les
phénoménes de macération. A ce stade,
I'aide d’un professionnel de santé n'est plus
forcément indispensable mais toujours
possible. Un examen régulier de l'orifice est
utile a la recherche de phénomenes inflam-
matoires cutanés parfois, avec bourgeons
charnus qui peuvent étre réduits au nitrate
d’argent.

L'alimentation peut étre débutée douze
heures apres la pose de la sonde. Elle est
réalisée initialement en hospitalisation a
I'aide de solutions nutritives visant a assu-
rer une alimentation équilibrée. Elle est
progressive en augmentant jour apres jour
I'apport calorique afin d’améliorer la tolé-
rance (possibilité de diarrhées). Le débit
d’alimentation ne doit pas étre trop rapide

(500 Kcal en une heure); l'utilisation
d’'une pompe permettant un débit
régulier est intéressante, mais des
moyens plus simples peuvent étre
utilisés avec un bon résultat et un
minimum d’expérience et d’encom-
brement (2). La position assise ou
semi assise est recommandée lors de
I'alimentation, compte tenu du risque

de régurgitation et d'inhalation (3)
chez des personnes présentant fréquem-
ment un reflux gastro-oesophagien (4).
L'alimentation terminée, la position cou-
chée doit étre différée au maximum pour
les mémes raisons.

La sonde est débranchée, rincée a l'eau
claire a l'aide d’'une seringue puis fermée.
Elle est invisible sous les habits.
L'arrachement accidentel de la sonde ou sa
perte ne présente pas de risque important
lorsqu’elle est en place depuis plus d’'un
mois. Toutefois, la pose d'une nouvelle
sonde doit étre envisagée dans les 24 a 48
heures car la cicatrisation est rapide et le
chenal peut se refermer, nécessitant une
procédure plus contraignante.

Le changement de sonde ou la pose d'un
bouton de gastrostomie (5) est simple. Il est
réalisé lorsque le matériel se détériore
(extrémes de six mois a six ans !).

La gastrostomie apparait actuellement

Il s’agit d’une “nouvelle bouche”
nécessitant des soins simples. La
manipulation de Ia sonde doit étre
expliquée, “démystifiée” par le
médecin qui a pratiqué la pose

comme la voie d'administration de choix
pour une nutrition entérale prolongée. Elle
permet la correction de la dénutrition et le
retour rapide des patients a leur domicile.
Compte tenu des risques de complications
inhérents a cette technique, l'indication
doit faire l'objet d'une discussion collégiale
entre le médecin prescripteur, I'endosco-
piste ou le chirurgien, le patient et sa
famille. m

Christophe MOULIN
Gastro-entérologue et papa de Lou-Anne

Votre enfant
a un bouchon
gastrique

bouton de gastrostomie permet I'ad-
eministration directe, dans l'estomac,

d'un apport nutritionnel et/ou médi-
camenteux. C'est un dispositif hypoallergé-
nique et sa forme lui assure la plus grande
discrétion. Les soins et la surveillance d’'un
enfant porteur d'un bouton de gastrostomie
sont simples, quotidiens et les complications
sont rares.
Les soins cutanés se pratiquent lors de la
douche ou du bain de I'enfant. Il suffit de net-
toyer la peau avec de l'eau et du savon doux,
de rincer a l'eau claire et de bien sécher. Il faut
faire pivoter le bouton d’un quart de tour une
fois par jour pour éviter les adhérences le long
de la sonde. L'utilisation d'un antiseptique est
aproscrire sila peau est saine et la mise en place
d'un pansement occlusif n'est pas conseillée.
La surveillance est essentiellement cutanée et
permet d'éviter les complications locales. Ces
dernieres sont principalement la rougeur ou
le bourgeonnement pour lesquels un traite-
ment local de courte durée est préconisé.
Afin d'optimiser la durée du dispositif, il est
indispensable de maintenir sa “perméabilité”.
Pour cela, il suffit de le rincer avec de l'eau
minérale avant et apres chaque utilisation.
En ce qui concerne l'alimentation, I

”

oralité
doit étre maintenue et favorisée (sauf contre-
indication médicale) et le bouton utilisé pour
supplémenter I'apport nutritionnel nécessaire
au maintien d’un bon état général.

Le bouton de gastrostomie doit concourir au
bien-étre de l'enfant sans modification de ses
habitudes de vie. L'éveil du développement
psychomoteur pour les jeunes enfants ou la
pratique d'une activité physique pour les plus
grands (équitation, baignade, etc...) doivent
étre conservés. En conclusion, la gastrostomie
peut étre une alternative a 'utilisation au long
court d'une sonde naso-gastrique, pour
laquelle les complications (physiologique et
psychologique) ne sont pas a omettre.

La stomathérapie : c'est I'acquisition des
connaissances techniques et des principes de
la relation d'aide qui vont permettre a la per-
sonne stomisée ou souffrant d’'une atteinte a
son intégrité physique de retrouver son auto-
nomie le plus rapidement possible aprés I'in-
tervention chirurgicale, afin de reprendre une
vie personnelle, professionnelle et sociale
aussi normale que possible. m

Sylvie BEUCHER
Infirmiére stomathérapeute

Glossaire

1) Endoscopie

Technique d’exploration et
d’intervention utilisant un
appareil vidéo (endoscope)
permettant d’explorer un
organe creux en passant par
des voies naturelles. Dans le
cas présent, en passant par
la bouche puis I’estomac via
I’esophage (gastroscope).

2) Généralement, une simple
potence a perfusion est utili-
sée pour suspendre le flacon.
Le soluté s’écoule dans I’es-
tomac par simple phénomene
de gravitation par une tubu-
lure plastique souple bran-
chée sur la sonde. Le débit
est contrdlé par une petite
molette qui écrase plus ou
moins la tubulure.

3) Inhalation

Phénomene correspondant au
passage d’aliments notam-
ment liquides dans les
bronches. L'inhalation est la
conséquence d’une “fausse
route”.

4) Reflux gastro-oesophagien
(RGO) : “incontinence” du
sphincter situé entre le bas
de I';esophage et I’estomac.
Dans cette situation, le
contenu de I’estomac peut
remonter dans I’esophage
parfois jusqu’a la gorge ou la
bouche. On parle alors de
régurgitation. Le RGO est fré-
quent chez les nourrissons. Il
disparait généralement avec
la maturation du sphincter.
Toutefois, il est loin d’étre
rare chez I’adulte (10 % des
adultes souffrent de RGO).

5) Bouton de gastrostomie
Alternative a la sonde au
moment du remplacement. Il
s’agit d’une petite piéce de
silicone en forme de bobhine
positionnée dans le chenal a
la place de la sonde. Sa
mise en place est simple et
rapide. Le changement d’un
bouton détérioré ne nécessite
pas d’anesthésie. La tubulure
d’alimentation vient se bran-
cher directement dessus.
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AT'attention
des parents :

bulletin d’adhésion !

la gastrostomie

FPoint de vue

Hopital Pédiatrique Armand Trousseau - Paris

ire et manger complique beau-

coup l'existence des personnes

polyhandicapées. Les différentes
techniques pour améliorer ces situations,
comme la gastrostomie, montrent leur effi-
cacité en ce qui concerne la douleur, les
refus et autres problémes qui engendraient
angoisse (et énervement) chez les parents
et les éducateurs. Comme pour les conten-
tions (cf article sur les appareillages),
personne ne saurait mettre en doute ces
résultats. Et les bénéfices sont réels.

Mais, si les éducateurs prennent en compte
la technique, il n'en reste pas moins que sur
le plan éducatif, il est trés fréquent de voir
apparaitre des conflits autour des interdits
plus ou moins bien expliqués. Une personne
polyhandicapée qui a une gastrostomie est
considérée comme “une personne fragile et
a protéger”. Il est souvent trés difficile pour
les éducateurs :

- d'intégrer ces personnes dans le “groupe
repas”. Ils sont isolés, souvent plusieurs
heures, pour ne pas les faire languir de voir
les autres manger et pour les isoler du bruit.
- de les inscrire dans certains ateliers de
base comme la cuisine sensorielle, I'esthé-
tique, I'éducation bucco faciale, le travail
ludique sur la respiration, le bain sensoriel,
les sorties etc...afin de les faire participer
activement et réguliérement a la vie a
laquelle ils ont droit. Plusieurs causes a
cela : les horaires impossibles ou bien
les interdits médicaux, sans compromis.

- trés rapidement, se mettent en place des
attitudes de refus au niveau du toucher, au
niveau du visage et des mains. Le brossage
des dents ou les soins de bouche devien-
nent de plus en plus difficiles.

A I'heure actuelle, les éducateurs sont de
plus en plus sensibilisés a cette “nourriture
sensorielle” indispensable pour se sentir
exister et avoir envie de vivre. lls ont les
moyens pour travailler correctement.
Certains formateurs sur les troubles de la
déglutition insistent sur le fait que ces
personnes doivent étre accompagnées
dans leur globalité. Ensuite, c'est la phi-
losophie institutionnelle qui va jouer.
Une fois de plus, cest le travail en
équipe interdisciplinaire, la connais-
sance et la reconnaissance du travail
des uns et des autres, un accord commun
sur les besoins fondamentaux physiques et
psychiques de ces enfants, adolescents,
adultes qui va déterminer leur qualité de
vie. B

Dany GERLACH
Educatrice spécialisée

Au bout de

xans !Oui, il ma fallu presque dix ans

pour accepter l'idée de faire subir une

gastrostomie a ma fille.
Depuis sa naissance, alors que c'était un
beau bébé de 3,750 kg, elle a eu des pro-
blémes d’alimentation. Je n'ai pas réussi a la
nourrir au sein, j'ai d0 changer plusieurs fois
de lait, rien ne marchait et elle ne prenait pas
de poids. A trois mois, elle a été hospitalisée
une premiére fois. Pendant quelques
semaines, elle a mieux mangé, mais elle ne
prenait toujours pas de poids. A sept mois,
elle ade nouveau été hospitalisée et mise en
gavage. Aprés plusieurs mois, j'ai pu la
reprendre a la maison. Pour cela, j'ai appris a
lui mettre la sonde et j'ai continué a la gaver
pendant encore dix-huit mois. Durant tout
ce temps, j'essayais de la faire manger nor-
malement. Un jour, enfin, elle a accepté de
se servir de sa bouche pour se nourrir. Cela
grace a la psychologue qui nous suivait a
I'’époque.
Elle n'a pas grandi normalement, ni grossi. A
dix ans, elle pesait 11 kg, a quinze 13 kg, a
vingt ans, je décidais qu'elle en faisait 20.
Mais, en réalité, elle oscillaitentre 17 kg et 18
kg. En 1996, les médecins m’alertaient sur
cette non prise de poids et me parlaient de
gastrostomie. Je refusais, presque en hur-
lant. Je ne pouvais pas accepter I'idée de
revenir en arriére et de nourrir ma fille avec
une machine et puis j'avais entendu des his-
toires de gastrostomie qui avaient mal
tourné.
Depuis fin 2002, Ludivine a commencé a
maigrir, bien qu’elle continuait a manger
normalement et je veillais a lui donner une
nourriture de qualité avec des suppléments
en protéines. L'été 2003 ne s'est pas trop mal
passé, mais elle avait encore maigri, elle ne
pesait plus que quinze kilos et, début sep-
tembre, elle a eu une escarre quia flambé en
48 heures : d'un petit pincement d’un cen-
time, cela est devenu un trou gros comme
une piéce de deux euros. C'était horrible,
j'avais l'impression de voir ma fille pourrir
sous mes yeux. Pour guérir une escarre, il n'y
a qu’une solution : protéines, protéines et
encore protéines. Elle a donc été remise en
gavage. En quatre mois, elle a repris du

poids. A Noél, elle pesait vingt kilos et son
escarre était refermée. J'ai voulu faire I'expé-
rience d'arréter le gavage, et dés lors, elle a
reperdu 500 g par semaine !

Voila ! Apres, je navais plus d'argument
pour refuser la gastrostomie. Je ne voulais
pas revivre et, surtout, lui faire revivre les
mois passeés.

La stomathérapeute de I'hdpital Trousseau
de Paris m’a bien expliqué tous les avantages
et inconvénients de cette petite prothése
ainsi que le chirurgien, schéma a I'appui, de
ce qu'il allait pratiquer. En février, le coeur et
le ventre noués, j'ai emmené ma puce se
faire opérer. Elle est restée quatre jours a
I'hopital. Il n'y a eu aucun probléme ; et
depuis ma fille a pris du poids. Elle se stabi-
lise autour de 22-23 kg. Depuis I'été dernier,
je me félicite d'avoir accepté cette solution.
Maintenant, elle va bien et c’est un vrai bon-
heur de la sentir dans mes bras : il y a du
moelleux partout et j'ai dii refaire sa garde-
robe!

Au début, je culpabilisais beau-
coup. Tout cela me perturbait.
Pour moi, ¢’était une solution de
facilité

Elle mange toujours normalement,
par la bouche, son petit déjeuner et
le repas de midi. (Quand cela lui plait
1) Si elle fait sa mauvaise téte et ne
veut pas ouvrir la bouche (ce qui
arrive quand elle est tres tendue ousi
elle déglutit mal et fait des fausses
routes), je n'insiste plus et je ne passe
plus des heures a attendre que Made-
moiselle veuille bien avaler quelques
bouchées. Je lui passe un substitut de
repas et la boisson par la sonde. Le
soir, je lui donne un dessert par la
bouche et deux heures aprés, je la
branche pour lui faire prendre 500 ml
de Nutrison-fibres®, ce qui fait 500
calories. Cela passe en cing heures,
ainsi il ny a pas de reflux et le lende-
main, je peux la faire déjeuner vers
7h30 avant qu'elle parte pour le
centre. Je n'ai plus d'inquiétude sur la
forme des médicaments qu'elle

prend. Je ne pouvais pas lui donner des
sirops ou des solutés. Maintenant, je les
passe par la sonde, idem pour les comprimés
trop gros que je fais dissoudre.

Au début, je culpabilisais beaucoup. Tout
cela me perturbait. Pour moi, c’était une
solution de facilité. Mais ca y est ! Je recon-
nais que c'est une vraie chance pour ma
fille. Elle va beaucoup mieux. Elle est plus
solide. Elle a vingt-trois ans. |

Anne-Marie U
Maman de Ludivine
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Partout en Europe et dans le monde, des associations se
mMobilisent pour aider et soutenir les familles concernées par le
syndrome de Rett. Elles sont nombreuses et souvent tres actives,

cependant nous Ne savons rien de leurs activités, de leur mode de
fonctionnement. Certains d’entre vous ont

sollicité la rédaction du Rett Info afin de les informer sur ces
associations relativerment loin de nous et pourtant si proches dans
leurs actions. C’'est ce que la rédaction se propose de faire en vous

donnant quelques indications a leur sujet.

Cette fois-ci, il s’agit
d'une famille belge,
adhérente de
'association
francaise.

l'occasion des derniéres Journées
d’'Informations organisées par
I'AFSR a Paris, quel ne f(it pas notre
étonnement de nous entendre
dire a plus d’'une reprise que nous,
les Belges, étions “gatés” quant aux struc-
tures existant dans notre pays.
A tel point que nous nous sommes deman-
dés si la Belgique sociale, mise sur un
piédestal par nos amis Francais, était un
mythe ou une réalité.
Nous n'avons pas de point de comparai-
son ; nous ne savons pas si tel systéme est
meilleur ou pire que tel autre. Nous propo-
sons simplement de vous faire partager
notre modeste expérience et le fonctionne-
ment de linstitution belge prenant en
charge notre petite Camille, cing ans. Nous
tenons enfin a signaler que cette structure
est la seule que nous connaissons de l'inté-
rieur, et qu'elle n'est, dés lors, pas forcément
représentative de ce qui se fait en Belgique
d’une maniére générale.
Camille a intégré I'Institut Médico-Pédago-
gique d’'Houffalize (Ardennes belges) en
septembre 2005. Située a 65 km de notre
domicile, cette institution est une petite
structure accueillant en service résidentiel
vingt-quatre enfants polyhandicapés des
deux sexes, de zéro a dix-huit ans. Notre
petite fille y est prise en charge du dimanche
soir au vendredi soir.

Ce quinous a, d'emblée, paru essentiel, c’est
que Camille bénéficie d'une approche tres
individualisée. Parce que notre fille a énor-
mément besoin d'étre entourée et aimée,

La prise en charge
en Belgique :

mythe ou

Le plus important pour
nous est de constater

ue notre petite

amille est heureuse

dans cette petite

structure familiale et
chaleureuse. Ses larges

sourires et ses yeux

pétillants attestent a

suffisance de son
bien-étre.

nous voulions que sa prise en charge soit la
plus totale, tant au niveau de la quantité
que de la qualité. A ce titre, nous estimons
avoir trouvé en I'IMP d'Houffalize, la struc-
ture que nous cherchions : elle ne compte
pas moins de cinquante membres du per-
sonnel dontunebonne moitié déducateurs
mais aussi des kinés, des logopédes (ortho-
phonistes), des psychologues, des
infirmiéres, un médecin généraliste (qui
visite les enfants tous les jours), un neuropé-
diatre (deux jours par mois), un chirurgien
orthopédiste pédiatrique (un jour par tri-
mestre !)

Linstitution a construit des liens avec des
structures hospitalieres et des praticiens

realicte ?

extérieurs, comme un dentiste
par exemple.

La maison est de type familial
(chaque piéce a une fonction
unique) et le rythme journalier
est clairement déterminé. La
semaine de Camille est découpée
en périodes. Ses activités sont
structurées sous forme d'ateliers
et programmées en fonction de
son projet individuel. Elle bénéfi-
cie ainsi d'un atelier "hydro”
(moment de relaxation privilé-
giée dans de I'eau chaude), d'un
atelier “piscine”, d’un atelier
“clown-relationnel” (séances avec
un clown), d'un atelier“aromathé-
rapie” (massages aux huiles
essentielles dans un but de
détente, de bien-étre, de confort
respiratoire), d'un atelier “Snoezelen®”
(diverses stimulations sensorielles), d’'un
atelier “réflexologie” (massages de la plante
des pieds), d’un atelier “éveil/sens” et d'un
atelier “contes” (narration d’histoires).

A ces divers ateliers s'ajoutent des séances
de kinésithérapie, des promenades, des
excursions, etc...Ce planning est remarqua-
blement dosé et I'équipe respecte toujours
les inévitables périodes de fatigabilité de
Camille.

Le personnel insiste beaucoup sur I'appren-
tissage de l'anticipation qui permet a
Camille de se préparer a vivre un change-
ment plutét que de le subir. Camille est
prévenue des modifications qui vont inter-
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venir et des actions qui vont étre entreprises.
Ainsi, on lui dit :“Nous allons bientét diner,
c'est pour cela que je vais te soulever du
tapis et te placer dans ta voiturette.”
Camille passe cing nuits par semaine dans
une jolie chambre qu'elle partage avec sa
copine Tiffany. Nous avons décoré son
espace avec des photos de papa et maman,
du petit frére Maxence, des grands-mamans
;nous |'avons entourée de ses peluches pré-
férées.

Ses vétements sont lessivés tous les jours.
Son hygiéne corporelle (bain, brossage des
dents, etc...) est assurée quotidiennement
également.

Le partenariat avec les familles est remar-
quable.Nous avons déja signalé que Camille
bénéficie d’'une approche individualisée.
Cela se traduit par des objectifs pédago-
giques qui sont envisagés au cours de
réunions semestrielles entre les membres
de I'équipe pluridisciplinaire et les parents.
Nous sommes notamment invités a indiquer
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les domaines sur lesquels nous souhaite-
rions voir porter I'action éducative. Ensuite
les objectifs sont évalués, puis revus (a la
baisse ou a la hausse) en fonction des pro-
grés de Camille.

En dehors de ces réunions, la communica-
tion avec le personnel est omniprésente.
Nous pouvons téléphoner a tout moment a
I'éducatrice titulaire de Camille et sommes
avisés de la fréquence des selles, des crises
d'épilepsie éventuelles, de son humeur
etc...

Linstitution assure également, au moyen

d’un bus, le retour de Camille dans notre
maison.

Le plus important pour nous est de consta-
ter que notre petite Camille est heureuse
dans cette petite structure familiale et cha-
leureuse. Ses larges sourires et ses yeux
pétillants attestent a suffisance de son bien-
étre.

Pour en venir aux considérations maté-
rielles, il faut savoir que cet institut est

subventionné par la région Wallonne (une
des trois régions de Belgique), et qu'il nous
estdemandé de reverser deux tiers des allo-
cations familiales majorées auxquelles nous
avons droit pour Camille (deux tiers de 440
a). En Belgique, les allocations majorées
sont calculées en points (de un a vingt) en
fonction de divers critéres (autonomie, acti-
vité, participation, capacités physiques et
mentales, etc... ) Les allocations majorées
sont indépendantes des allocations fami-
liales classiques.

En outre, toute une série d'aides matérielles
sont octroyées par divers organismes.
Puisque nous supposons que c’est aussi le
cas en France, et pour ne pas étre trop longs,
nous en resterons la.

A bient6ot. |

Philippe & Virginie MULIER
Parents de Camille, 5 ans
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libre cours
al'écriture

La rédaction recoit beaucoup de courrier pour
notre rubrigue “libre cours a I'’écriture” et nous
vous en remercions. Votre participation active et la
confiance sans faille que vous nous accordez, fait
du Rett Info une revue vivante et animeée.

Nous serions ravis de pouvoir publier tous les
témoignages des parents qui nous parviennent.
Malheureusement, il nous faut respecter plusieurs
criteres, notamment celui du nombre de pages, qui
Nnous obligent a faire une sélection. Ne soyez pas
fachés de ne pas trouver dans nos pages votre
article, ce n'est que partie remise ! Nous faisons

notre possible pour vous publier.

Les Journées d'Infos

Cela fait plusieurs nuits que je ne dors
pas avant trois ou quatre heures du
matin. Ce sont sirement ces satanés
anti-inflammatoires que je prends pour
combattre cette foutue angine qui me
fait souffrir depuis deux semaines.
Résultats : je pense... je pense au syn-
drome de Rett, aux Journées d'Infos.
Cette année, j'ai trouvé qu'il y avait peu
de parents et que les“nouveaux” étaient
plus tristes, plus fragiles que nous
I'avons été ; peut-étre parce que le dia-
gnostic a été vite posé et qu'ils se sont
rendus trés rapidement a leurs pre-
mieres Journées d'Infos.

J'y ai vu des regards tristes, touchants
de ces jeunes parents, lors des ateliers.
Une maman a l'atelier orthopédie avait
les larmes aux yeux. Je I'ai trouvée triste
a plusieurs reprises, elle et son mari
avaient l'air bien seuls et moi qui suis
d’un naturel avenant, je n'ai pas réussi a
les aborder ! Pourquoi ?

Je voudrais dire a ces “nouveaux
parents” qu'au début le syndrome de
Rett nous envahit, nous vampirise, nous
terrorise, nous... Puis avec le temps,
nous apprenons a le connaitre, a 'appri-
voiser, a en faire une force et la vie
reprend le dessus car nous aimons nos
filles. Nous arrivons méme a étre heu-

reux et nos filles nous apportent de
grands moments de bonheur.

Lorsque nous étions au Génopole, une
autre maman m’a dit, alors que je lui
conseillais de ne pas hésiter a prendre
plusieurs avis auprés des spécialistes et
gue je sais combien il est douloureux de
raconter, de répéter |'histoire de nos
filles : “Mais depuis le temps, vous
devez étre habitués !

Non, on ne s’habitue jamais ! Jamais, au
grand jamais, nous oublions que la
nature nous a joué un vilain tour et que
le monde entier (le milieu médical com-
pris) nous demande d'accepter
I'inacceptable ! m

Corinne CAREME
Maman de Clémentine, 12 ans

La jolie petite Julie

A dansé toute la nuit

Est rentrée a la maison

A dormi sous I'édredon

Ce matin, c'est I'hirondelle
Qui l'appelle, qui l'appelle :
“Bonjour ma jolie Julie

Tu n‘as pas assez dormi
Mais tans pis pour toi, tant
pis Il faut sortir de ton lit
Julie !I"m

Ton frére, Laurent

Gh

er
Rett Info”

Je continue de recevoir le Rett Info aux Etats-Unis
par le biais de mes parents en France. C'est tou-
jours un plaisir de découvrir vos informations et
vos histoires. Continuez, cela nous aide nous
parents...

Alexandra a maintenant six ans. Cette année, elle
est entrée a l'école publique quatre heures par
jour, quatre jours par semaine. Toute 'année, le
petit bus jaune, conduit par Pam, est venu cher-
cher Alexandra devant la maison et elle s'est tout
de suite bien comportée.

Elle est éléve de derniere année de maternelle
dans une classe traditionnelle. Les autres enfants
I'ont aimée tout de suite. Chacun d'eux est son
aide pour chaque jour de la semaine.
Alexandra a aussi son assistante Mia, juste pour
elle. La maitresse d'école a fait preuve de com-
passion et d'intelligence. Par son attitude, elle a
sumontrer a sa classe que l'on peut étre une aide,
un soutien, un étre d'amour vers ceux qui en ont
besoin. Tout au long de I'année, elle a souri et a
encouragé les petits éléves a aider avec leur
cceur, leurs mains et leur voix, Alexandra, une
amie pas comme les autres.

Al'école publique, Alexandra a appris a se servir
d'un programme d'ordinateur. Elle reconnait son
prénom et est capable de Iépeler en choisissant
entre deux lettres présentées tour a tour. La kiné-
sithérapeute de I'école vient dans la classe et lui
propose tout un tas d'exercices. Pour nous, I'in-
sertion d’Alexandra dans la vie de notre commu-
nauté est un “miracle”. Elle évolue dans son
propre monde qu'elle a su créer grace a son
caractere.

Loiseau a pris son envol...

L'année prochaine, elle intégrera une classe de
CPavecles mémes éléves, au méme rythme voire
plus si elle le désire. Une chose est sire, elle est
avide d’apprendre.

Cette année d'école fut pour nous une grande
joie. Alexandra a découvert un nouveau monde
rempli d'amis, dans lequel elle trouve une fagon
de sexprimer bien a elle, ou elle se découvre des
possibilités insoupconnées. |

Catherine EARLE
Maman d’Alexandra, 6 ans, Etats-Unis

Joanna

Parents, amis,
nous avons
hesoin de vous :

constructi\;es,
d’interpellations.

&

Journée régionale

Malgré trois désistements de derniere minute,
nous étions finalement huit familles, sur les
vingt recensées, a nous retrouver ce dimanche
19 mars a I'hotel Campanile de Vineuil, a coté
de Blois dans le Loir et Cher.

Nous avons eu un accueil formidable de la part
de Mme BIZIEN, responsable, et de toute son
équipe. Une grande véranda était a notre dis-
position ainsi qu'une chambre pour pourvoir
changer nos filles tranquillement.

Le soleil étant de la partie, nous sommes sortis
prendre |'air apreés le repas et ainsi, faire des
essais du vélo side-car que je viens de faire
réaliser pour me balader avec ma fille.

Javais donné rendez-vous aux familles a partir
de 11 heures et les premiéres ne se sont pas
fait attendre. La formule“self” pour les entrées
et desserts semble avoir été appréciée par les
familles.

Les échanges ont été enrichissants pour tout
le monde, d'autant plus qu'une grande partie
d'entre elles ne souhaite pas se rendre aux
Journées d'Infos.

J'avais préparé de la documentation sur diffé-
rents sujets (MDPH, utilisation des chéques
emplois service, catalogues Hop Toys® et aussi
des dépliants, livres sur le SR...) Toutes ces
informations ont été fort appréciées.

L'AFSR avait pris en charge une grande partie
du prix des repas, une association locale ENH
(Entraide Naissance Handicap) le vin et le café.
Et I'apéro était offert par 'hotel !

Aprés notre promenade digestive, nous
sommes retournés au restaurant ol nous
attendait un petit rafraichissement. Nous avons
continué nos bavardages puis les départs se
sont échelonnés jusqu'a la fin de I'aprés-midi
(les plus éloignés avaient tout de méme
presque trois heures de route !)

Pour ma part, cette journée s'est trés bien
déroulée ; les familles semblaient trés
contentes de se rencontrer. Il n’y a aucune rai-
son de ne pas recommencer aveg, je le sou-
haite, encore plus de participants. |

Laurent CHOUBARD
Délégué régional - Région Centre
Papa de Manon, 10 ans

Uneféte
tres reussie!

LIMP de mafille soccupe d'une centaine d’en-
fants, en internat et en externat. Deux fois par
an, les salariés se mobilisent pour organiser
une féte pour les enfants. Qu'ils en soient tous
remerciés : des femmes de ménage en passant
par les cuisiniers, les kinés, les éducateurs, les
médecins, les auxiliaires de vie, les respon-
sables des différentes sections, etc...

La premiére rencontre de 'année scolaire alieu
en décembre. C'est ainsi qu'un spectacle est
offert a tous les enfants, avec la venue toute
spéciale du Pére Noél qui, a cette occasion, offre
a chacun un cadeau personnalisé. Cette féte
permet aux familles de rencontrer I€quipe en
charge de leur enfant mais aussi de discuter
entre elles.

En juillet, la féte se passe a I'extérieur, sous le
soleil de préférence...Force est de constater la
mobilisation générale de tous les employés et
la bonne humeur qui se dégage de cette jour-
née “spéciale Far West’, organisée tant pour le
personnel réuni autour d'un barbecue pour le
déjeuner, que pour les enfants. Il est tres
agréable de voir ces merveilleux sourires sur
ces visages. Cette année, un saloon venu du
Far West a été construit tout spécialement. Tous
les enfants ont défilé en costume, a“cheval”sur
leur fleche Mobilo pour certains, en fauteuil, a
pieds, en caléche et a cheval (avec des vrais
1) pour d’autres... Tandis que l'orchestre jouait
de la musique, les enfants dansaient en fau-
teuil, debout ou dans les bras...Les jeux d'eau
pleuvaient. Certains courraient, d'autres
écoutaient paisiblement la musique, tandis
que d'autres encore en profitaient pour se
reposer.

A cette occasion, je tiens a remercier la direc-
trice de cette “école pas comme les autres’,
déguisée, elle aussi ! Mais, surtout, je compte
sur d'autres directeurs de centre pour prendre
exemple sur ces belles initiatives. Nos enfants
aussi veulent s'amuser et croquer la vie a
pleines dents... ®

Elisabeth CELESTIN
Maman d’llona, 7 ans

Une féte trés réussie
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La Buggy Major 2000

est une poussette
canne spécialement
développée pour une
utilisation quotidienne.
Elle  peut supporter
jusqu'a 63 kg. Ses roues
avant pivotantes lui per-
mettent d'aborder tous
les terrains. Elle est équi-
pée également d'un
repose-pieds solide,
réglable et d'un harnais.
Elle dispose d’'un ensemble
d'accessoires trés attractifs et

tres fonctionnels permettant d'adap-
ter la poussette aux besoins les plus exigeants.

Pour en savoir plus sur ce produit :

www.dupont-medical.com

Nous cherchions depuis plus de
six mois une solution simple et
peu onéreuse pour pouvoir faire

tous ensemble du vélo en
famille et parcourir ainsi les voies

La poussette
Buggy Major

.

| L

Suite aux nombreuses demandes
concernant les poussettes medicalisees,
la rédaction vous propose de decouvrir
dans chaque numeéro la fiche pratique
d'une poussette.

pu plaisir

pour nos filles

Découvrir et partager les sensa-
tions de la glisse, repousser les
limites du handicap jusqu’a une
certaine autonomie...Avec des
moniteurs spécialisés comme ceux
del'ESF (Ecole du Ski Frangais), c'est
possible!

Il suffit de les contacter avant votre
séjour pour réserver votre matériel
(gratuit), le moniteur et les horaires
qui vous conviennent. Il vous sera
possible d'accompagner votrefille
pendant ses cours.

Choix du matériel :

Si votre fille ne marche pas, vous
avez plusieurs possibilités : le
GMS (cf Rett Info n° 54), le fau-
teuil ski ou le dual ski.

Sivotre fille marche, vous pouvez
la mettre debout sur des skis. Il
suffit d'avoir confiance en votre
fille et le moniteur qui va s'occu-

per delle.

Choix de la station :

Il est conseillé de choisir une sta-
tion de ski a une altitude raison-
nable pour votre fille, environ 1
500 m. Préférez aussi une station
ou les télésieges sont nombreux
dés le bas de la station, car c'est
le moyen de locomotion des
skieuses.

Choix des vétements :

Si vous partez au mois de février
(période la plus froide en mon-
tagne), il est indispensable
d'équiper votre fille en consé-
quence. Mieux vaut-il lui mettre
plusieurs couches de vétements
qu'un seul trés gros. Clest l'air
entre les différentes couches qui
va lui tenir chaud.

La rédaction

Une remorgque a Moitié prix

vertes pendant les vacances
d'été 2006. (Clémentine a aussi
deux freres !) Aprés de nom-
breuses recherches (Internet,
relations...) et des nombreux ren-

seignements  pris
auprés des fabri-
cants de matériels,
rien ne nous a vrai-
ment  emballés !
Souvent trop cher et
surtout du matériel
beaucoup trop spé-
cifique et encom-
brant...

Lidée d'exploiter le
fauteuil existant
pour l'atteler telle
une remorque der-
riére n'importe quel
vélo est donc venue
par déduction... La suite n'est
plus que de la conception méca-
nique simple. Je fus bien aidé
par Martial POIROT (relation pro-
fessionnelle), lequel a usiné

toutes les pieces a |'atelier (tour-
nage et fraisage), et je le remer-
Cie encore.

Le résultat est un systéme
simple, démontable (le limon a
depuis été coupé en deux pour
faciliter le chargement dans le
coffre), solide et dont le colt en
fournitures (hors main d'ceuvre)
n'excéde pas cinquante euros
avec la peinture ! Pour l'usinage,
en cas de difficulté, je suis cer-
tain que le sujet peut intéresser
un lycée technique comme tra-
vail d'étude, et de ce fait se réali-
ser a moindre frais.

Jacques PION



