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Editorial

TEMOIGNAGE D’UNE SPINA BIFIDA

Bien le bonjour a tous,

Cela fait quelques années que jai disparu de I'ASBH, car
mon état de santé s’est aggravé tout comme ma situation
dans le monde du travail et privée.

Je m'explique, depuis 2003 je ne travaille plus, car personne
ne veut de moi en raison de I'absentéisme et surtout depuis
le fait que depuis le 8 avril je suis en dialyse !

Je me souviens qu’'a I'’époque ou j'étais dans I'association
personne n'avait fait référence aux spina qui finissaient en
dialyse a cause d'infections urinaires récidivantes abimant
les reins et menant irrémédiablement en dialyse.

Je tenais a vous envoyer ce message afin de vous mettre au
courant que cela existe... et qu'il faudrait I'intégrer dans
votre suivi des adhérents.

Je dialyse a TAGDUC de Montélimar ou il y a un autre patient
(Claude 50 ans) spina hydrocéphale en fauteuil qui dialyse
déja depuis plus de 15 ans. Déja qu'étre spina c'est pas
facile mais en plus dialysé je vous avoue que c'est terras-
sant!

D’autant que durant plus de 30 ans personne ne m'a dit que
je finirai en dialyse !!! Alors que nous savons tous que nous
souffrons d'une insuffisance rénale et qu’elle est chronique.
Il a fallu que ca soit un simple urologue de « campagne »
qui détecte mon stade préterminal et qu'il m’envoie a
Valence pour étre suivi de prés. Tout s'est passé bien vite...
apres mon premier rendez-vous et la dialyse, il n'y a eu que
2 ans!

Enfin voila, c'était également pour vous passer un petit cou-
cou malgré toutes ces embQches qu'’il y a sur ma route.

A bientdt peut étre.
QUIGNETTE Nathalie

REPONSE

Chere Nathalie,
Merci de nous donner de tes nouvelles dans un contexte si lourd.

L'insuffisance rénale se produit souvent en cas d'un nombre de sondages
journaliers insuffisants. Depuis 2-3 ans les neuro-urologues estiment qu'il
faut 5-6 sondages par jour. En effet la plupart des femmes valides vont
aux toilettes jusqu'a 7 fois/jour et plus pour certaines.

Une mauvaise vidange vésicale provoque des infections urinaires a répé-
tition qui au fil des années détruisent petit a petit les reins des SB.

L'’ASBH fait désormais partie de la journée mondiale du rein et envoie
depuis plusieurs années des informations sur le nombre de sondages.

Mais certains SB restent sourds se sondant 1 a 3 fois/jour. Tu devines les
conséquences a plus ou moins long terme.
Enfin je connais des SB qui ont recu avec succes des greffes rénales.
Donc ne perd pas espoir car un greffon peut arriver d'un jour a l'autre si
tu es sur la liste des receveurs.

F. HAFFNER
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REPONSE

En fait je souffrais d'insuffisance rénale depuis ma nais-
sance ; toujours « modérée » au dire des médecins. Et
aucun d’entre eux durant 30 ans ne m’a dit que je finirai
ma vie en dialyse (ou greffe durant un certain temps).

Concernant les auto sondages, je les pratiques toutes les
3/4h maximum et ce depuis la création de ma néo vessie
en 1991. Il n'y a pas que le nombre de sondage journalier
; mais le fait aussi que la vidange ne se fasse jamais tota-
lement méme si on appuie sur le ventre, d’ou résidu uri-
naire et infections qui a la longue abiment le rein.

Il'y a aussi le probleme de I'hygiéne ou c’est tout un céré-
monial que de se sonder (mettre des gants désinfecter a
chaque fois ... etc.). Du coup se laver les mains et passer
une lingette avant sondage ne suffit méme pas...

J'espére que les autres spina de I'association sont mieux
informés que moi et qu’ils ne I'apprendront pas d’'un coup
comme ce fut mon cas il y a seulement 2 ans. En 2 ans je
suis passée de « presque bien » a « hémodialyse » en
urgence.

Je vous remercie pour le lien pour le groupe de discussion,
J'y ferai un passage.

En fait durant toute ma vie j'ai été suivi par des urologues
et méme une néphrologue a Marseille qui en 1997 m’'a mit
sous un traitement anti hypertenseur vu que mon insuffi-
sance rénale créait ce probleme la. Mais malgré cela, lors
de la consultation elle n'a jamais mentionné que c'était

REPONSE

Chere Nathalie,
Excuses moi de revenir sur le probleme qui te touche de pres.

Tu comprends que ton expérience malheureuse nous bouleverse et
que de tels problémes ne doivent plus exister. Cependant un nombre
croissant d’adultes SB se retrouvent dans ta situation et je dois avouer
que je vis tres mal cette hécatombe li€e a un suivi insuffisant.

La plupart des médecins ont toujours pensé que les SB sont débiles
(hydrocéphalie) et qu'ils ne vivent pas. Donc il n'y a pas lieu de créer
des consultations pluridisciplinaires adultes malgré que I'ASBH les
réclame depuis des dizaines d'années. Heureusement que depuis 1
an, le CHU de Rennes a été labellisé centre de référence national SB
(enfants et adultes) et centre de recours SB grace a l'aide et aux inter-
ventions de 'ASBH. Des centres de compétences régionaux seront
créés et labellisés.

Le sondage urinaire (sauf cas particulier) nécessite une toilette intime
a l'eau et au savon ou avec des lingettes non alcoolisées que 'ASBH
diffuse. Les lingettes alcoolisées interviennent sur la flore bactérienne
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chronique et que jallais finir en dialyse. C’est ¢a que je
reproche aux médecins.

De toute fagon a présent il est trop tard ; je vais avoir une
consultation le 29 septembre a Montpellier avec I'équipe
de greffe qui décidera si je peux figurer sur la liste ou pas
(sachant que mes examens de bilan pré greffes sont bons)
; ils tiendront compte de la vessie neurologique et des
infections récidivantes et de ce fait ¢a pourrait étre un
motif de refus de greffe vu que la destruction du rein
serait plus rapide(1 a 2 ans) que la normale (10 ans).
Bref, je suis en psychothérapie et je me prépare a finir
mes jours en dialyse et méme si greffe.. a y retourner
malgré tout. En 3 mots : vie de merde !

34 ans et pas d'avenir devant moi... plus la possibilité de
travailler, autonome mais dépendante de mon frére ou du
taxi pour faire mes courses et harcelée de questions sur «
mon métier » par les médecins qui ne comprennent pas
pourquoi je ne travaille plus (rejet des employeurs et
impossibilité de me déplacer seule). Je vais entamer la
procédure de reconnaissance d'inaptitude au travail en
2009 car la dialyse figure sur la liste (jusqu'a présent on
me refusait ce statut).

Voila ce qui doit changer aussi au niveau des médecins ;
dire la vérité au patient ! 1l vaut mieux prévenir que gué-
rir car dans le cas d’'une insuffisance rénale on ne guérit
JAMAIS.

Nathalie

et la modifient et donc peuvent étre un facteur d'infections récidivantes.
Par contre le probléme du résidu vésical est crucial car un résidu
d'urine infecté aprés un sondage est facteur d'infections urinaires. Les
nouvelles urines qui arrivent dans la vessie sont tout de suite polluées
par le résidu infecté. L'urine stagne a 37°5 dans la vessie et crée un
bouillon de culture microbien qui facilite les infections.

Il faut aussi retirer la sonde urinaire petit a petit lentement et la laisser
tant que I'urine s'écoule. Il appartient aux urologues et aux infirmieres
des services de hien apprendre 'autosondage et d'éviter tout résidu
vésical apres sondage.

Comme tu le vois, il y a beaucoup a apprendre dans tous les domai-
nes pour une prise en charge médicale pluridisciplinaire des SB.

Pour un soutien moral, beaucoup de SB sont préts a taider sur le
forum SB et te soutenir y compris moi-méme.

Je ne peux que te souhaiter une greffe rénale la plus proche possible.
Je reste ton ami.
F. HAFFNER



Pour ceux qui utilisent un fauteuil roulant manuel < les réparations sont couvertes par la garantie du
occasionnellement ou tout le temps rappelons “qu’il fabricant mais non couvertes si le délai de garantie est
n’y a plus besoin de demander une ordonnance de dépassé (bien vérifier)

réparation car la sécurité sociale a * il n’y a plus d’entente préalable sauf en cas de
mis en place depuis des années un réparation de composants électriques (forfait de
forfait annuel de réparation qui s’éléve a 330 €)

102 euros pour les roues, les pneus, les
chambres a air et de 74 euros pour les
chassis du fauteuil et la toile.

Si la réparation du fauteuil dépasse le
forfait réparation, il faut s’adresser a la
v MDPH de son département et atten-
.\ dre une aide financiére exception-
nelle. La réponse de la MDPH peut

durer plusieurs mois...

Toutes les réparations doivent étre

faites par un fournisseur agréé¢ a

I’exclusion des interventions sur \ :

les pneumatiques qui peuvent - G N S :

I’étre par un fournisseur non agréé ' - i ° Le revendeur ou le réparateur

(les marchands de cycle sont en général d’un fauteuil (agréé) doit pou-

beaucoup moins cher que les fournisseurs agréés). voir préter un fauteuil pendant la
durée d’immobilisation du fauteuil cassé.

La prise en charge sécurité sociale est faite sur pré-

sentation de la facture détaillée. Certaines mutuelles remboursent les réparations pour
un fauteuil manuel.

En cas de casse du fauteuil non électrique:

NDLR: Il est prudent de disposer de 2 fauteuils manuels dont au moins un a prix LPPR (rien a payer). Il n’y a pas de durée avant le
renouvellement d’'un fauteuil (la limite de 5 ans n’existe pas). On peut obtenir sur prescription médicale un fauteuil remboursé par la
sécurité sociale soit pour le domicile, soit pour I'extérieur.

Par exemple un enfant peut disposer d’un fauteuil a domicile et d’un fauteuil a I'école entre deux transports ainsi qu’un fauteuil de
sport s'il est licencié de ce sport.

AGREMENT ASBH

[ ASBH est agréée au niveau national pour repreésen-
ter les usagers dans les instances hospitalicres ou de
santé¢ publique pour une période de 5 ans suite a I’ar-
réte du 2 mai 2008 publie¢ au Journal Officiel du 27
mai 2008.



INVITATION AU COLLOQUE

Chere Madame, Cher Monsieur,

J'ai le plaisir de vous inviter & une journée nationale d'informations

sur le Spina Bifida et les défauts de tube neural le samedi 4 octo-
bre 2008 au Centre International de Séjour de Lyon.

Au cours de cette journée, nous vous présenterons les activités du
centre national de référence Spina Bifida du CHU de Rennes aprés
plus d'une année de fonctionnement.

Une offre de soins nationale reposant sur la création toute récente de
11 centres de compétences régionaux permettra d'amplifier la prise en
charge des enfants et adultes spina bifida.

La participation de médecins du CHU de Rennes et de médecins de
centres de compétences notamment lyonnais permettra des présenta-
tions et des discussions fructueuses.

Cette journée sera incluse dans un week-end de rencontre des Spina
Bifida de toute la France pour lutter contre I'isolement social et moral,
pour lutter contre la solitude.

Dans la mesure du possible et des bonnes volontés, une noria de mini-
bus et de covoiturage assurera le transport des villes de France vers
le lieu du colloque.

Le dimanche matin, les responsables de délégations ASBH se réuni-
ront ainsi que tous ceux qui désirent apporter leur aide et leurs compé-
tences & 'ASBH.

Votre présence durant la journée du 4 octobre 2008 honorerait grande-
ment notre association, aiderait @ mieux faire connaitre le handicap et
serait un encouragement a tous ceux qui militent pour le Spina Bifida
avec I'ASBH.

Croyez, Chére Madame, Cher Monsieur, & l'assurance de mes saluta-
tions distinguées.

Francois HAFFNER
Président

COLLOQUE ASBH
du 4 octobre 2008

Centre International de S¢jour
103 boulevard des Etats-Unis — 69008 LYON

DOSSIER D’INSCRIPTION
Participant (s) :
NOM Prénom :
N L
Code Postal ; suncnisimsmiinnsg VLl s o R R TR
el phnne e e Mail

Préciser nombre de personnes : ..............
Adhérent ou donateur ASBH

oui [ ]

non [

Membre du service national de conseils et d’aide a I'incontinence sphinctérienne oui ] non []

AMIPE (PIERISEZ) : sovvissvmissvissnnisinissersivsasivnvsisminsvaosiimisiois

Déjeuner sur place offert par ’ASBH le samedi 4 octobre 2008

Déjeunera le midi

oui []

non [_]

[ ] JOURNEE DU SAMEDI 4 OCTOBRE 2008

[ ] WEEK-END DU VENDREDI 3 AU DIMANCHE 5 OCTOBRE 2008

A retourner a 'ASBH - BP 92 - 94420 LE PLESSIS TREVISE.
Un dossier complet vous sera adressé en retour ainsi que le programme détaillé du week-end.
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. 30 euros par personne pour tout le week-end
Ce prix comprend :

. 2 nuits, 2 diners, 2 petits-déjeuners, la journée de samedi au Colloque avec pauses bois-
sons et repas du midi
. Gratuité pour la personne membre du service national d'aides et de conseils a l'inconti-

nence sphinctérienne utilisant des matériels inscrits a la LPPR (ex TIPS)

PRE PROGRAMME DU COLLOQUE DU SAMEDI 4 OCTOBRE 2008

09h30 : Le Centre de Référence National et les centres de compétences
Matinée consacrée au théme des douleurs spina bifida suivi d’une table ronde
12130 : déjeuner sur place offert par I’ASBH.

14h00 @ Apres midi consacrée a la rééducation des spina bifida enfants et adultes suivie d’une table
ronde

[6h00 : Rapport moral et financier
Discussion générale et adoption d’une motion sur la prise en charge des spina bifida adultes

I6h30 : Table ronde sur le role des conseilléres techniques ASBH

[ 7h30 : Cloture du colloque

Venez nombreux a cette réunion importante et conviviale.

Plan d'acces Centre International de Séjour de LYON

Paris/Micon
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LES REINS, L'INSUFFISANCE RENALE:

a meénager et a surveiller

Depuis 30 ans, 'IASBH parle peu des reins des spina bifida. Trés souvent, les problémes rénaux res-
tent masqués par le grand sujet qui concerne toutes les neurovessies: l'incontinence urinaire qui est le
domaine des urologues. C'est le mérite de la Journée Mondiale du Rein et des néphrologues qui nous ont
fait prendre conscience d'un organe silencieux mais vital: le_rein que I'on néglige trop souvent.

LE REIN SAIN

POUR S’Y RETROUVER

NEPHROLOGIE: Les reins ne sont pas

toujours situés au bon

Zone corticale

Zone

Discipline medicale qui se consacre a Bassinet _ médullaire

: e _ endroit.
I'étude des reins, a celle de leur physiolo- Rein :
gie et de leurs maladies. vue en coupe
UROLOGIE:
Discipline médicochirurgicale qui se A\.)\ Les reins éliminent les déchets
consacre a l'étude et au traitement des . du sang aprés destruction des cel-
maladies de I'appareil urinaire des 2 ] lules du corps et de la digestion
sexes. Relévent de l'urologie: calculs et ‘ B des aliments.
malformations urinaires, tumeurs, troubles L3 Ils contrélent aussi 1’acidité du
neurologiques du fonctionnement de la - F sang excrétant soit des substan-

LS

vessie, infections urinaires.

ANDROLOGIE:
VA N

ces alcalines soit acides en fonc-
tion de 1’équilibre a atteindre.

Etude de I'appareil génital masculin, dont -l
la stérilité, les troubles de I'érection. it i —_——

Epaisseur : 3 cm

Couleur : brun-rouge g Artiériole afférente

;o;nje l h_z:r_isc}: '5 .
MEDECINE PHYSIQUE ET REEDUCATION (MPR) A H e

Discipline médicale qui a pour but de met-
tre en oeuvre I'ensemble des moyens pour
rétablir chez un |nd|y|du l'usage d’'un OU’EST CE OU’UN NEPHRON? i
membre ou d'une fonction. =
Actuellement le medecin MPR congoit et
supervise les programmes de rééducation
et de réadaptation pour les patients victi-
mes d’accidents ou de pathologies graves
nécessitant une prise en charge multidisci-
plinaire.

Zone corticale

Tube collecteur

abouchement
d'autres néphrons

Dans le rein, le néphron filtre
le sang et produit 1’urine.

Zone médullaire = tubulaire




Le sang est amené aux reins par
les arteéres rénales droite et gauche
puis ces arteres se divisent
jusqu’en petits vaisseaux micros-
copiques qui alimentent les néph-
rons.

Un néphron est constitué par un
tubule et par un glomérule consti-
tué de petits vaisseaux qui est un
filtre trés fin et qui retient les gros-
ses molécules (globules rouges,
protéines, mais laisse passer 1’eau,
le sodium, le glucose, 1'urée, la
créatinine. L’urine recueillie
s’écoule le long des tubules vers
les tubes collecteurs qui se déver-
sent dans les calices qui se vident
dans le bassinet, espeéce d’enton-
noir dans lequel s’abouchent les
uretéres qui acheminent [’urine
vers la vessie qui stocke I'urine et
I’évacue par 'urétre contrélé par
les sphincters.

UELLES
POUR LE REIN?

MALADIES

Bien que ceci déborde de cet
exposé, on ne peut exclure en plus
pour le spina bifida une maladie
rénale génétique: elle peut étre
héréditaire (maladie familiale)
dominante ou récessive, elle peut
étre congénitale. La littérature
médicale décrit des malformations
des reins chez les spina bifida mais
il reste @ mener une étude médi-
cale approfondie pour en évaluer
le risque et connaitre les types de
malformations les plus fréquentes.

Le diabéte a également des réper-
cussions au niveau des petits vais-
seaux sanguins. Le rein jouant le
role du filtre du sang est tres sensi-
ble a I’hypertension artérielle.

L’hypertension abime les vais-
seaux sanguins avec le dépot de
plaques d’athérome sur leurs
parois intérieures et les vaisseaux
deviennent rigides.

Dans le cas des spina bifida les
maladies urologiques entrainent
des insuffisances rénales chroni-
ques avec des reins de petite taille
a contour irréguliers.

Il s’agit d’une atteinte rénale tou-
chant un ou 2 reins résultant de
I’obstruction chronique a 1’écoule-
ment de ['urine associée a une
infection urinaire permanente ou
récidivante.

Les causes principales sont le
reflux vésico-urétéral et la lithiase
urinaire, mais d’autres causes peu-
vent étre responsables d’infections
rénales chroniques: adénome de
prostate négligé, cancers (urothé-
liome, prostate, pelvis), fibrose
rétropéritonéale, chirurgie urologi-
que dérivative pour
cancer, tuberculose
urinaire, vessie neu-
rologique...

nombreux patients n’ont qu’un
seul rein a la naissance ou de fagon
acquise. Il n’y a pas de précaution
particuliére a respecter sinon sur-
veiller la pression artérielle et la
protéinurie.

De nombreux médicaments peu-
vent entrainer une insuffisance
rénale chronique (nephropathies
toxiques):

- la prise au long cours d’analgési-
ques

- le lithium

- les médicaments utilisés en trans-
plantation d’organe contre le rejet
de greffe

- les chimiothérapies

Pour plus de précisions, il est
conseillé d’en parler a son méde-
cin traitant.

L ’INSUFFISANCE
RENALE CHRONIQUE

Les reins n’assurent pas unique-
ment une fonction d’épuration via
I’urine qui contient principalement
de I’eau et des déchets mais égale-
ment ce qui est moins connu, une
fonction hormonale.

BON A SAVOIR

Le diagnostic est fait
sur I’échographie,
I’uroscanner et la
cystographie rétro-
grade en cas de sus-
picion de reflux.

Le reflux est souvent
associé a des infec-
tions urinaires hau-
tes. Le  traitement
repose sur une chi-
rurgie anti-reflux.

Signalons que de
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Un patient de 60 kg a 36
litres d’eau dans son
corps. Le méme patient
atteint d’'une insuffisance
renale pese 65 kg et a 40
litres d’eau dans son

corps.



La formation de 1’urine lors de la
filtration a pour but:

1- d’épurer les déchets provenant
de la combustion des aliments par
les tissus (urée, créatinine)

2- d’¢liminer I’exces d’eau et de
sels (sodium, potassium) afin de
maintenir 1’équilibre des 60%
d’eau dans l’organisme quelles

BON A SAVOIR

LA FONC-

TION HOR-

MONALE DU
REIN

La fonction hormonale participe a
la synthése de 3 “hormones”

1- la vitamine D qui
favorise, avec I’ex-
position au soleil,

Les urines représentent
1,5 a 2 litres/jour chez
I'adulte et sont constituees
par 'eau des aliments et 3
des boissons sans oublier
les déechets produits par

I’assimilation du
calcium et sa fixa-
tion sur le squelette
2- I’érythropoiétine
(EPO) qui stimule
la fabrication des
globules rouges

la rénine, et
autres hormones,

Les parathyroides sont 4 petites
glandes, de la taille d'un grain de
blé, placées au contact de la thy-
roide (une supérieure droite, une
inférieure droite, une supérieure
gauche et une inférieure gauche).
Elles représentent un des acteurs
principaux du métabolisme phos-
phocalcique. En effet, elles pro-
duisent la parathormone, hormone
qui reégle trés finement le taux de
calcium dans le sang en stimulant
la formation et la résorption
osseuse essentiellement. Elles pro-
duisent donc beaucoup de para-
thormone lorsque le taux de cal-
cium est bas (afin de stimuler la
résorption osseuse et donc de libé-
rer du calcium dans le sang) et peu
lorsque le taux de calcium est
¢levé. Elles fonctionnent donc
comme un « thermostat » pour
régler le taux de calcium du sang.

les tissus (urée, créati-

nine, phosphore, potas-

sium)

que soient les entrées.
Lorsque la fonction de filtration
est altérée, il se produit:

I- une accumulation des déchets
qui conduit a I’'urémie

2- une rétention d’eau et de sels
qui conduit a I’hypertension et a
des oedémes donc a une prise de
poids.

Si le filtre rénal se bouche les
déchets et les sels sont de moins en
moins ¢éliminés aggravant 1’insuf-
fisance progressivement.

qui partici- Erythropoiétine /=
pent a la
régulation

de la tension .
artérielle

Quelles sont |

VitammeD/'

| Parfois, en
raison
d'une muta-
tion généti-
que tou-
'chant un

groupe de

cellules

i d'une para-
thyroide,
une glande
(parfois
plusieurs)

Absorption intestinale
calcium

Fixatiory
sur |'os,

les conséquences des perturbations
de la fonction hormonale?

La diminution de ces hormones
entraine:

1- pour la vitamine D: diminution
de I’absorption du calcium, ce qui
provoque une stimulation des
glandes parathyroides qui, par leur
hormone, retirent le calcium du
squelette
2- diminution de I’érythropoiétine:
anémie
3- perturbation de la rénine: éléva-
tion de la tension artérielle
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ne joue
plus son rdéle de thermostat et
sécréte sans arrét de la parathor-
mone, ce qui créé d'une part une
hypercalcémie et d'autre part, a
plus long terme, une ostéoporose.
L'hypercalcémie associée a cette
hypersécrétion de parathormone
peut favoriser la création de cal-
culs dans les reins, peut entrainer
une diminution de la fonction
rénale et est souvent la cause de
troubles digestifs (sous forme de
constipation par exemple), muscu-
laires (fatigabilité) et émotionnels
(symptdmes dépressifs).



L'insuffisance rénale peut se résumer au schéma sui-
vant:

Alimentation
normale
équilibrée

Clairance
de la <« Etat normal —

créatinine 120 mimin

Alimentation
adaptée

aux capacités
réduites
d'élimination
rénale

Insuffisance
rénale

Alimentation
strictement
adaptée a ce
qui pourra
étre éliminé
par la dialyse

10 ml/min

BIBLIOGRAPHIE

le rein dans tous ses états, laboratoire AMGEN néph-
rologie rénale

- Facteurs d'aggravation de l'insuffisance rénale chro-
nique

- prévenir et freiner l'insuffisance rénale

MISE EN GARDE
Chez les spina bifida, ’insuffisance rénale est trés

souvent due a un probléme de vessie qui peut étre
traitée et prévenue donc dépistée a temps.

L'HYPERTENSION ARTERIELLE:

CONSEQUENCE DE L'INSUFFISANCE RENALE

QU'EST CE LA TENSION ARTERIELLE?

Le coeur, les veines et les artéres constituent le sys-
téme cardio-vasculaire dans lesquels circulent le sang
sous l'action du coeur qui agit comme une pompe. Le
sang qui circule sous pression exerce une pression sur
les parois des veines et des artéres.

La pression artérielle appelée également tension arté-
COUPE DU CCEUR

rielle est la pression qui régne a l'intérieur des arteres.
Le niveau de la pression artérielle est controlée en
permanence par des centres nerveux situés dans le
cerveau et est adapté en permanence a la situation par
des messages transmis via les voies nerveuses. Ne
pas oublier aussi que la paroi des vaisseaux sanguins
(incluant leur diamétre) oppose une résistance par
frottement a la circulation du sang.

LE HIEERE
ARTERIELLE

DE 1A TENSION

Dans les battements du coeur on distingue 2 phases:

1) contraction du coeur (pression systolique ou maxi-
male) lorsque le coeur se contracte la pression aug-
mente dans les arteéres. C'est le ler chiffre de la ten-
sion et il est normalement inférieur a 15 (soit 150 mm
de mercure Hg)

2) repos du coeur. Durant cette phase, il reste toujours
dans les vaisseaux sanguins une pression résiduelle
(pression diastolique minimale). C'est le 2éme chiffre
de la tension, compris entre 5 et 9 (50 et 90 mm de

Hg)

La pression artérielle varie beaucoup au cours de la
journée. Elle est plus basse le matin, augmente I'apres
midi puis le soir pour diminuer durant le sommeil.
Elle dépend des saisons, s'éléve avec 1'age, pendant
l'effort, les rapports sexuels, la grossesse, le stress,
etc...

Chez un sujet jeune (OMS) la tension artérielle nor-
male se situe entre 10-14 et 6-9.
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Tableau de classification des valeurs de la tension

artérielle (en mm Hg) (sujet au repos):

Intitulé Pression artérielle [ Pression artérielle
Systolique (maxi) | Diastolique (mini)
Hypotension inférieur a 105 inférieur a 60
Valeurs normales | entre 105 et 140 | entre 60 et 90
Hypertension mar-| . 140 et 160 | entre 90 et 95
ginale
Hyplggée:]:lon supérieure a 160 | entre 90 et 105
Hypertension supérieure a 160 | entre 105 et 115
moyenne
Hype,rtgnsmn supérieure & 160 | supérieure a 115
sévere

Quand la pression est trop ¢€levée, les artéres vieillis-
sent plus vite et le coeur doit faire davantage d'efforts
donc s'use plus vite. Or c'est le sang pompé qui
apporte de 'oxygene dans tout le corps. L'usure des
vaisseaux conduit a des accidents cardiaques toujours
graves.

“Avoir de la tension” est une maladie silencieuse qui
ne prévient pas souvent.

Chez les paraplégiques, la circulation sanguine est
¢galement perturbée avec des problemes de circula-
tion et vient donc se surajouter.

En conclusion, 1'hypertension artérielle doit étre prise
en charge et suivie par un médecin a vie.

Ce qui est moins connu des patients est que 1'hyper-
tension artérielle a elle-seule détériore les reins, car
les reins sont tres fortement irrigués par le sang qui
est filtré et débarrassé de ses impuretés. Toute pres-
sion anormalement élevée dans le systéme vasculaire
rénal détériore les reins.

On peut donc étre spina bifida, étre incontinent

sphinctérien et développer une hypertension artérielle
avec l'age par exemple donc dégrader petit a petit ses
reins (en l'absence de suivi médical) indépendament
des problémes de vessie neurologique.

Les reins sains qui sont chargés de débarrasser le
sang des toxines, des déchets, des sels minéraux
excédentaires ont également pour tdche de réguler
l'acidité¢ du sang en excrétant des sels alcalins si
nécessaire.

Les reins ont également des fonctions endocriniennes
en produisant une substance appelée RENINE qui est
une enzyme importante pour le contrdle de la pres-
sion sanguine. Lorsque la pression dans les vaisseaux
diminue, les reins liberent dans le systeéme sanguin de
la renine qui apres plusieurs transformations devient
(en angiotensine I et II, une protéine qui a un role
vasoconstricteur qui augmente la pression sanguine.

Dans le cas d'insuffisance rénale, la fabrication de la
renine est perturbée. L'élévation fréquente de la
concentration de cette hormone qui induit aussi l'al-
dostérone, lors d'une insuffisance rénale chronique
explique en partie 1'élévation de la pression artérielle
qui conduit a une hypertenstion.

L'insuffisance rénale non traitée peut donc conduire a
des problémes cardiaques graves.

En conclusion, il est donc possible d'étre atteint d'hy-
pertension qui provoque une insuffisance rénale pro-
gressive et va conduire a une hypertension artérielle,
le tout en toute ignorance du patient.

CONCLUSION: il est nécessaire d'étre suivi médi-
calement régulierement au moins en prévention de
ces risques.

les facteurs d'aggravation de l'insuffisance rénale

Beaucoup de spina bifida, sans le savoir, présentent
un début d'insuffisance rénale. Cet article est destiné
a prévenir et freiner 1'évolution de I'insuffisance
rénale en vous informant sur ce qu'il faut éviter ou
privilégier.

LE
Tl

FACTEUR
N DE L'IN

EXTERNES D'A
EEISANCE RENALE

RAVA-

En dehors du probléme rénal lui-méme les conditions
de vie jouent un réle important sur I'évolution de l'in-
suffisance rénale

1) LE TABAC

Il provoque une aggravation des lésions au niveau
des vaisseaux sanguins, donc l'arrét de fumer est
impératif pour lutter contre le vieillissement des vais-
seaux sanguins et du coeur sans oublier les poumons.
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2) I'automédication

Elle est contre-indiquée et peut étre dangereuse sans
I’avis de votre médecin.
Rappelons que 90% des médicaments sont éliminés
par les reins. Des médicaments peuvent altérer la
fonction rénale comme:

- des produits de contraste iodés

- des anti-inflammatoires non stéroidiens
- certains antibiotiques

- des laxatifs

En cas de maladie rénale, ne pas prendre des médica-
ments sans en parler a son médecin traitant.

3) l'alimentation

L’apport en sel doit étre réduit en cas d’hypertension
artérielle associée.

L’apport de protéines animales (viandes) doit étre
réduit dans I’insuffisance rénale chronique avancée
pour réduire le taux d’urée et ses conséquences.
Diminuer sa consommation d’alcool qui favorise la
prise de poids et augmente les graisses dans le sang.

Ce qui est recommandé:

o privilégier les graisses vegétales (huiles) plutot que
les graisses animales

» alimentation équilibrée (consulter une diéteti-
cienne)

» boire suffisamment car une déshydratation peut
altérer la fonction rénale

» des apports en calcium sont nécessaires (exemple:
les produits laitiers)

* avoir une activité physique réguliere pour stabiliser
le poids et améliorer les capacités cardiaques et vas-
culaires

Ce qu’il faut surveiller:

» la tension artérielle une fois par mois, car dans I’in-
suffisance rénale chronique I’hypertension artérielle
est le principal facteur d’aggravation

* I’équilibre du diabete car I’hyperglycémie chroni-
que aggrave les Iésions rénales

* |a prostate a partir de 50 ans car un adénome empé-
che I’écoulement de I’urine

» les infections urinaires qui aggravent I’insuffisance
renale

ALLEGER LE TRAVAIL DU REIN

1) aider les reins avec un fonction-
nement déegrade

Dans une équipe, on peut toujours supprimer un
membre, mais a travail constant, il reste encore plus
de travail pour les membres restants, ce qui crée plus
de fatigue.

En cas de défaillance des reins, il faut alléger leur tra-
vail donc diminuer ’apport de déchets a la station
d’épuration. Pour le rein, les déchets sont 1’urée qui
est le produit résultant de la transformation dans 1’or-
ganisme des protéines alimentaires.

Pour faire baisser le taux d’urée, il faut donc manger
moins de protéines.

2) maitriser son poids

Le contrdle et la stabilisation du poids sont les ler et
parfois les seuls traitements du diabéte de 1’adulte et
de ’hypertension.

Aucun aliment n’est a exclure mais la quantité d’ali-
ments ingérés sont a réduire ainsi que leur répartition
dans la journée (grignotage, etc...).

L’activité physique réguliere (méme en fauteuil rou-
lant) permet a elle seule de faire baisser le poids de 3
aSkgen 1 an.

Calcul de I'indice de masse corporelle (IMC)

poids correct : 20 = IMC <25

IMC: poids en kg / (taille en metre x taille en metre)
Exemple: je pese 70 kg et je mesure 1,70 m

IMC: 70 / (1,70 x 1,70) = 24,22

Si I'IMC est > 25 surchage pondérale

Si I'IMC est > 30 obésité

Si I'IMC est supérieure a 30, il est nécessaire de mai-
grir.
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Quelles sont les complications liées a une insuffisance

rénale évoluée

(créatinine comprise entre 400 et 800 pmol/I)

5 complications peuvent étre provoquées par une insuffi-
sance rénale évoluée.

) Ianémi

Le rein participe a la fabrication des globules rouges du
sang par la sécrétion (EPO bien connue des sportifs
dopés).

La fabrication de cette hormone est réduite au fur et a
mesure de 1’évolution de I’insuffisance rénale.

Le nombre de globules rouges diminue et il s’agit d’une
anémie a partir d’un certain seuil.

L’anémie présente les signes suivants: paleur, fatigue,
essoufflement, palpitations. Le traitement réside en un
apport de fer et de vitamines et I’injection d’agents stimu-
lant ’EPO.

L’anémie peut avoir d’autres origines que 1’insuffisance
rénale.

)1 Kaliémi

Le rein régule la concentration de nombreux ions dont le
potassium (K*). L’hyperkaliémie est une concentration de
K" trop élevée dans le sang a partir d’une créatiniémie
supérieure a 600 pumol/l. L’insuffisance rénale fait aug-
menter le taux de potassium qui peut provoquer une fati-
gue extréme, une sensation de paralysie des jambes, des
troubles du rythme cardiaque.

L’excés de potassium est apporté par 1’alimentation, les
médicaments, le sel. Une alimentation adaptée pauvre en
potassium permet de lutter contre I’hyperkaliémie qui peut
étre extrémement grave pour la santé.

Les glandes parathyroides situées derricre la thyroide, au
niveau du cou sont activées trés tot dans I’insuffisance
rénale provoquant une augmentation de 1’hormone para-
thyroidienne (PTH).

Le rein est essentiel a I’équilibre du phosphore et du cal-
cium.

La vitamine D, considérée comme une hormone est syn-
thétisée en grande partie par la peau (sous I’action des
ultra violets), véhiculée par le sang et transformée par le
foie et les reins en métabolite actif, le calcitriol.

La PTH régule le métabolisme calcique en agissant au
niveau de 1’0s, du rein et de I’intestin.

La vitamine D est aussi apportée par 1’alimentation ou par
des médicaments.

Augmentation
du phosphore dans
le sang (déchets)

'

Glandes
parathyroides

Hormone
Baisse de la ~
vitamine D /‘ Ty
) ) P
Py .l" .'J
'

parathyroidienne
I 7

Baisse du calcium
dans le sang

Absorption intestinale
du calcium

~

Moins
bonne

Décalcification ekt
fixation

|
/
Erythropoiétine
en baisse
0‘0
¢ ¢ ¢
Anémie
Baisse du nombre
des globules rouges

Un déficit de calcitriol li¢ a I’insuffisance rénale provoque
une diminution de I’absorption du calcium par ’intestin
entrainant une baisse de calcium sanguin. Les glandes
parathyroides sécrétent alors davantage de parathormones
PTH. Le calcium est mobilisé a partir des os et peut étre
responsable de fragilité osseuse et de la calcification des
artéres (aorte, coronaires et carotides).

Le r6le du médecin sera de veiller au bon équilibre du
phosphore et du calcium en agissant sur 1’alimentation, en
utilisant des médicaments appropriés.

) la dé .

Les recommandations alimentaires des médecins et des
nutritionnistes ne doivent pas déboucher sur une dénutri-
tion avec perte de masse musculaire sans perte de poids.
La dénutrition entraine une baisse de 1’activité, une sensa-
tion de fatigue intense, une moindre résistance aux infec-
tions.

NDLR: il sera indispensable de réaliser une engquéte chez
les spina bifida car certains spina bifida adultes ont des
problemes de “thyroides” pour savoir s’ils sont plus nom-

breux gque les moyennes statistiques dans la population
présenter ce type de troubles.

Articles révisés par le Dr. MANUNTA
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JOURNEE MONDIALE DU REIN

(13 mars 2008)

L'acteur et réalisateur Richard Berry lance un appel en faveur du don d'organes, a I'occasion

de la Journée mondiale du rein.

Tous les deux jours en France, un homme, une femme ou un enfant meurt faute de la greffe

qui l'aurait sauve.

Richard Berry, qui a donné un rein a sa soeur Marie, lance un appel “pour que des solutions
soient mises en place de toute urgence”. Certes, reconnait-il, “nous avons la loi la mieux faite
au monde puisqu’elle stipule que quiconque n’est pas inscrit sur un registre de refus est don-

neur présume”.

Mais les équipes médicales se heurtent souvent au refus des familles, mal informées et sous

le choc du décés d'un proche.

Richard Berry demande que le médecin traitant puisse inscrire sur la carte vitale du patient “favorable ou non” au don d'organes,

comme le demande une proposition de loi de décembre 2007, soutenue par 153 députés.

Dans le cadre de la journée
mondiale du rein, une rencontre-
débat a été organisée par
I’Inserm avec 7 associations de
malades, le 13 mars (9h-12h) a
I’Académie  nationale de
Médecine.

Cette rencontre bénéficie du
soutien de la Fondation du rein.

Pierre Ronco et Bénédicte
Stengel, coordonnateurs du
Programme national de recher-
che Néphrologie Urologie, en
collaboration avec la Mission
Inserm Associations ont sou-
haité que cette rencontre per-
mette aux malades d’exprimer
leurs questions et leurs attentes
vis-a-vis de la recherche.
L’objectif est d’établir un dialo-
gue pertinent et responsable
avec eux sur les orientations de
la recherche, les avancées et les
bénéfices thérapeutiques qu’ils
peuvent en attendre. Les asso-
ciations ont été invitées a faire
remonter les questions des mala-
des via la plateforme Inserm
Associations vers les interve-
nants pour que ceux-ci puissent
les intégrer dans leurs présenta-
tions.

Les associations partenaires
sont:

- Fédération nationale d’aide
aux insuffisants rénaux (FNAIR)
- Association pour I’Information
et la recherche sur les maladies
rénales génétiques (AIRG)

- Association  polykystose
France - Antenne francaise de
la PKD Foundation

- Association francaise du dia-
béte insipide (AFDI)

- Association Spina Bifida et
Handicaps associés (ASBH)

- Association des malades du
syndrome néphrotique (AMSN)
- Association pour la recherche
et I’information sur la cystinurie
(CSN France ARIC)

- Association nationale des
malades du cancer de la pros-
tate (ANAMACAP)

Les 4 thématiques et les interve-
nants sont les suivants:

- Complications osseuses chez le
dialysé: quelles perspectives
thérapeutiques?

Pr. Marie Héléne Lafage Proust,
Inserm U890, St Etienne

- Transplantation: le point des
recherches par le Pr. Philippe
14

Lang, Inserm U581 Hopital
Henri Mondor, Paris

- Trafic des constituants de la
cellule rénale et pathologies?
Pr. Daniel Bichet, Chaire de
recherche, génétique des mala-
dies rénales, Hopital du Sacré
Coeur de Montréal, Canada

- Handicap urinaire, ou en est la
recherche?

Pr. Frangois HAAB, service
d’urologie, Hopital Tenon, Paris

Les conférences ont été filmées
et diffusées via la plateforme
Inserm Associations et disponi-
bles sur le portail internet de
I’ASBH.

Une douzaine de membres de
I’ASBH ont assisté a cette réu-
nion de haut niveau dans 1I’am-
phithéatre de 1I’Académie de
Médecine.

Si le théme des maladies rénales
semble peu concerner les spina
bifida, néanmoins la littérature
médicale internationale décrit
les reins des spina bifida comme
présentant des anomalies, des
reins de petite taille, etc... des la
naissance.



Beaucoup a été dit sur la dialyse
rénale, sur la greffe rénale et ses
complications.

Les facteurs d’aggravation de I’in-
suffisance rénale (tabac, auto-
meédication, alimentation, sédenta-
rité, etc...) ont été abordés car les
urologues oublient souvent de
vous en informer.

Beaucoup de spina bifida sont
menacés d’insuffisance rénale du
fait de I’insuffisance du nombre
d’autosondages journaliers, qui
engendre les infections urinaires
récidivantes, les pyélonéphrites,
les calculs...; le reflux vésico-uré-
téral représente un risque majeur
d’évolution vers [’insuffisance
rénale.

Tout ce qui permet de ralentir ou
de stabiliser 1’évolution doit étre
mis en oeuvre.

Un des risques majeurs chez I’in-
suffisant rénal chronique, dialysé,
c’est le risque cardio-vasculaire.

Le grefté rénal est également un
patient a haut risque cardiovascu-
laire. Un article de la lettre du
spina bifida vous met en garde a
cet égard. Il faut faire contrdler
réguliérement sa tension, éviter
I’hypertension artérielle qui a elle
seule peut détériorer les reins, le
coeur et les vaisseaux.

Un régime alimentaire est égale-
ment nécessaire pour suppléer aux
déficits de fonctionnement du rein.
En effet le rein n’est pas seulement
une extraordinaire machine a fil-
trer le sang et a le débarrasser des
déchets des cellules.

Il a des fonctions de régulation et
agit sur les glandes parathyroides
et tout doit étre fait pour aider des
reins défaillants et les soulager.
Enfin le Pr. HAAB a présenté des
données sur les problémes urinai-

res. Il faut que I’in-
continence urinaire
soit reconnue
comme un véritable
handicap qui colte
5 milliards d’euros
par an a la collecti-
vité et est en
constante augmen-
tation.

Nous ont été pré-
sent¢ de nouveaux
médicaments en cours d’essai et
actifs sur la vessie. La toxine botu-
lique se révele une révolution
positive pour les patients neurolo-
giques bien que le traitement soit a
répéter tous les 5 a 9 mois et est un
peu douloureux.

Deux hopitaux parisiens ont une
file de plus de 500 patients qui
croit exponentiellement compte
tenu de la répétition du traitement.

Actuellement des essais de théra-
pie cellulaire sur les sphincters uri-
naires et anaux sont en cours.
Malheureusement ces expérimen-
tations concernent peu les spina
bifida compte tenu des malforma-
tions nerveuses congénitales res-
ponsables du mauvais fonctionne-

ment des sphinc-
ters (troubles de la
commande).

Il a été également
indiqué que 900
000 consultations
chaque année
concernent les
infections urinai-
res et les cystites.

En _ conclusion,
cette journée mondiale du rein
s’est révélée treés positive (malgré
la technicité de certains exposés
qui ne sont compréhensibles que
par de rares spécialistes). Il faut
garder a I’esprit que 2 a 3 millions
de francais de tous ages souftrent
de maladies des reins et la plupart
I’ignorent.

Maintenant des réunions au sein
de I’Inserm sont prévus pour dres-
ser le bilan de cette manifestation
et tirer les conclusions pour la
recherche.
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ETRE SPINA BIFIDA EN FAUTEUIL ROULANT
ET SOURD SANS POUVOIR COMMUNIQUER

Suite a la conversation téléphonique avec Madame Danielle DELPIERRE, je vous écris un
résumé du parcours des prises en charge depuis la naissance de Dylan.

Au départ suite a ces handicaps, nous transportions Dylan a I'hépital d’Abbeville “LE CAMSP”
3 fois par semaine pour les rééducations suivantes: kiné, orthophonie, ergothérapie puis en
méme temps une prise en charge avec le CRESDA d’Amiens pour sa surdité: orthophonie,
ergothérapie, pratique du language de signes 2 fois par semaine.

Ensuite vers I'age de 5 ans, il a fallu le placer dans un établissement spécialisé car le CRESDA
ne pouvant pas le prendre dans ces établissements vu son handicap moteur et motricité
n’étant pas adapté pour Dylan.

Donc nous avons fait les recherches mais les établissements pour surdité ne sont pas adaptés
pour le fauteuil roulant et les établissements spécialisés pour probléme moteur et motricité ne
sont pas adaptés pour le language de signes donc gros probléme.

Donc nous avons visité plusieurs établissements et réussi a placé Dylan au “CEM THALASSA”
a Berck sur Mer, établissement spécialisé moteur et motricité qui se sont arrangés avec le
CRESDA d’Amiens pour une 2éme prise en charge pour travailler ensemble, pour intégrer le
language des signes dans différents services du CEM THALASSA.

Le CRESDA se déplace a Berck sur Mer mais cela n’a duré que 2 ans car le CRESDA a eu des
problémes de maladies du personnel donc plus de visite au CEM THALASSA puis ensuite la
prise en charge a été annulée.

Suite a cela Dylan s’est retrouvé dans une situation avec un gros manque de communication
donc nous avons contacté le centre de ressources Robert Laplane a Paris 2 handicaps associés,
ils ont fait des recherches pour trouver un établissement adapté pour Dylan et sont déplacés
au CEM THALASSA et ont proposés quelques facons de travailler avec Dylan pour la commu-
nication car il n’existe qu’un établissement en France a Marnes la Coquette “LA GENTILHOM-
MIERE AERIM” donc nous sommes allés visité, cela convient trés bien a notre fils Dylan pour
ses 2 handicaps associés, maintenant Dylan est en liste d’attente depuis presque 2 ans.

Aujourd’hui nous sommes trés désespéreés et triste de voir en France gu’il existe qu’un établis-
sement qui puisse accueillir un jour notre fils et encore nous ne sommes pas sdr qu’il puisse
intégrer cet établissement alors que notre fils 4gé de 10 ans ne demande qu’a progresser dans
la communication et il en souffre énormément car la personne du CEM THALASSA fait ce qu’il
peut pour l'aider mais il n’est pas spécialisé dans le language des signes.

Mr et Mme DUHAMEL

NDLR: qu’en pensez-vous en 2008? d’autant que la surdité totale résulte d’'une encéphalite mal

traitée... Que font les équipes technigues des MDPH?

TEMOIGNAGE

Je m'appelle Nicole et suis née le 1% janvier 1964 a Strasbourg. Je vis actuellement & Cronenbourg, faubourg agréable, avec mon mari Patrick,
agé de 48 ans, et notre fille Lucie agée de 11 ans. Nous sommes propriétaires d'un joli pavillon avec jardin.

Ma naissance était quelque peu “accidentelle”, ma soeur ainée agée alors de 23 mois souffrant d’une myopathie de Duchéne. Mes parents tom-
berent des nues lorsqu’on leur annonca que j'étais atteinte d’'un spina bifida type myéloméningocéle et qu'il fallait m’opérer de toute urgence au
risque de me perdre. Un chirurgien quelque peu novice en la matiére des hospices civils de Strasbourg a donc tenté I'intervention chirurgicale le
2 janvier en “refermant” I'ouverture présente au niveau du coccyx. On informa mes parents de ce qu'il subsisterait une vessie neurologique néces-
sitant le port de protections diurnes et nocturnes en raison d’une incontinence urinaire et qu'un rendez-vous annuel chez I'urologue s'imposait
afin de préserver les reins qui fonctionnaient tout a fait normalement.
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Ma petite enfance fut marquée par le décés de ma soeur a I'age de 7
ans. Ma mere n'a jamais fait le deuil de la perte de son ainée. Je ren-
trais souvent “trempée” de I'école maternelle puis de I'école primaire et
certains de mes camarades étaient du genre “moqueurs” ainsi qu’une
institutrice d'ailleurs, malgré le fait que mon pére informait le corps
enseignant de mon handicap lors de toutes les rentrées scolaires.

Ainsi ma santé jusqu'en terminale, et apres obtention d'un baccalau-
réat de secrétariat, fut jalonnée de “hauts” et de “bas”, alternant infec-
tions urinaires traitées par antibiotiques et douleurs abdominales sur-
venues en raison d'une constipation intestinale se greffant souvent sur
une vessie neurologique.

Ma carriere professionnelle au sein de plusieurs cabinets d'avocats en
tant que secrétaire juridique jusqu'en aolt 2007 m'a permis de comp-
tabiliser 22 ans de bons et loyaux services afin de toucher & présent
une pension d'invalidité puisque mon handicap est reconnu a 80%.

En 1985, sur les conseils de mon urologue, j'ai pris rendez-vous chez
un Professeur spécialiste a Lyon. Son verdict fut sans appel: les auto-
sondages s'avéraient indispensables pour préserver les reins et pour
vidanger la vessie, opération quasi impossible par miction.

Depuis plus de 22 ans, je pratique les sondages toutes les 3 heures
environ a l'aide de sondes, lubrifiées depuis quelques années, vidant
ainsi la vessie d'une fagon optimale. En septembre 1995, 'épouse mon
mari, attentionné et compatissant, et en juillet 1997 naquit notre fille
apres un traitement hormonal de 2 mois seulement.

Lucie est en pleine forme et nous sommes fiers d’elle. Les avertisse-
ments de la part des médecins et les doutes émis par la famille ne
m’ont jamais dissuadée: la grossesse fut normale malgré les mises en
garde mais I'accouchement fut un cauchemar, le gynécologue refusant
de pratiquer une césarienne.

Mon pére est décédé en 1998 d'un cancer du colon: 2¢™ choc émotion-
nel (aprés celui de l'accouchement évidemment!). Au fil des années, le
plancher pelvien s'est affaissé et un prolapsus utérin est apparu.
Parallélement, ma constipation devenait récurrente et le quotidien
devint pénible: infections urinaires a répétition, laxatifs quotidiens et
lavements rétrogrades inefficaces).

Ma mére est décédée en 2005 d'un cancer gynécologique: 3™ choc
émotionnel ! Heureusement que j'étais soutenue par les miens ainsi
que ma belle famille !

En octobre 2007, au vu des examens pratiqués au CHU de Rouen par
des spécialistes du spina bifida (manométrie et déféco IRM + IRM pel-
vienne dynamique) dont les résultats furent déterminants, mon gas-

troentérologue m’'envoya chez une chirurgienne au CHU de
Strashourg Hautepierre préte a tenter entre autres l'intervention dite de
Malone. En 3 consultations de prés d'1 heure chacune, elle m'expliqua
a l'aide de croquis sa méthode d'intervention. Hésitante d'abord parce
qu'elle n'avait pratiqué la technique de Malone que sur 2 autres
patients, je donnais finalement mon accord, confiante de voir mon quo-
tidien s'améliorer.

Le 14 janvier dernier, je me réveillais péniblement apres avoir passé 5
heures sur le “billard”. Une cicatrice de prés de 20 cm a la verticale
rehaussent le plancher pelvien tel un filet (promonto-fixation). A droite
du nombril, un orifice dans I'abdomen me permet d'effectuer les lave-
ments antérogrades.

Une partie de I'iléon a été montée de telle sorte que cela ressemble a
un “tunnel” abouché a la paroi abdominale permettant I'introduction de
la sonde. Cette technique est donc dite de Malone, médecin britanni-
que en ayant été le précurseur en 1991.

Aprés prés de 3 mois de convalescence, je me porte a merveille. Les
douleurs post-opératoires ont quasiment disparu. Ma vessie est moins
comprimée, les infections urinaires sont plus espacées et moins dou-
loureuses. Je réalise les sondages toutes les 3 heures et les fuites sont
quasi inexistantes en journée et moyenne durant la nuit.

Jeffectue le lavement intestinal toutes les 48 heures, de préférence le
matin, a l'aide d'1,5 | d'eau tiéde du robinet introduit par une sonde,
apres avoir gonflé un ballonnet pour éviter qu'elle ne ressorte par I'ori-
fice. La procédure dure environ 1 heure et de ce fait, mon colon est
vidangé réguliérement. Ainsi, je ne risque plus l'occlusion comme
auparavant. Quel soulagement ! Ma vie quotidienne s'en trouve
totalement transformée: je reprends mes activités petit a petit (pis-
cine, vélo, marche).

J'ai le privilege de ne subir aucun effet secondaire: ni fuites entre 2
lavements, ni gaz par la stomie. Les médecins n'en reviennent pas
I Et moi donc... finies la constipation sévere (je mange pratiquement
de tout par petites quantités tout de méme) et les douleurs abdomi-
nales dues au “trop plein” et la compression de la vessie ! La
contrainte du lavement tous les 2 jours s'avere dérisoire en compa-
raison avec le bien étre retrouvé.

Cette “épreuve” est vraiment bénéfique et je peux dire sans exagé-
ration qu’elle m'a sauvée la vie. N'hésitez pas a me contacter pour
obtenir de plus amples renseignements. Je suis a votre entiere dis-
position au cas ou cette opération vous a été proposée, chers lec-
teurs et lectrices, pour vous encourager a vivre cette “aventure” !

Nicole

NDLR: attention chaque personne atteinte de spina bifida est unique donc ce qui va pour I'un ne
a pas forcément pour 'autre. Il faut consulter un médecin connaissant I'intestin terminal neurolo-

gique.

Beaucoup de médecins n’ont pas la connaissance du lavage colique. Les infirmieres ne veulent
pas pratiquer le lavage colique pour des raisons de temps et de rémunération. Pourtant cet acte
est codifié dans leur pratique professionnelle.




UN SPINA BIFIDA EST UN ETRE HUMAIN

Personnellement je suis atteinte au niveau sacré. Je dois
gérer au quotidien des problémes urinaires et des proble-
mes d’équilibre. J'ai demandé a mes parents quelle avait
été leur réaction a ma naissance lorsque les médecins ont
annoncé mon handicap. Ma mére m’'a répondu: “nous
avons eu trés peur, car quatre personnes sur sept attein-
tes par cette malformation dans la famille, sont décédées”.
Heureusement les déces sont rares aujourd’hui. Mon pére
insiste sur le mot malformation. Il ne veut pas que jem-
ploie le mot maladie.

Dans la vie quotidienne mes parents comme beaucoup de
parents d’enfants handicapés sont “surprotecteurs”. En
tout cas, je constate que cette attitude n’est pas sans
conséquence. Mes soeurs en prennent ombrage et c’est
difficile d’en parler.

L'objectif principal de ce dossier est de vous parler d’'une
partie de ma souffrance qui pourrait étre épargnée si la
société changeait son regard sur le handicap.

Des I'école primaire jai subi des moqueries. Je restais
enfermée chez moi plutdét que d’'affronter les autres. Trés
vite l'institutrice a fait comprendre a mes parents que je
n'étais pas a ma place, gu'il fallait contacter une assis-
tance sociale pour trouver un centre adapté. J'ai trés
envie de dire aujourd’hui que j'ai beaucoup souffert de ces
rejets. Je veux qu’'on me considére comme une personne
a part entiére qui a une vie sociale, qui prépare sa vie pro-
fessionnelle... Peut étre que les gens qui me regardent
encore “bizarrement” ne le font pas par méchanceté mais

par ignorance. Mais alors que faire pour changer ce
regard?

Au collége, j'étais toujours a I'écart des jeunes valides.
Heureusement il y avait avec moi une personne handica-
pée. Toutes les deux, nous pouvions nous réconforter.

Le Centre de la Grillonnais ou je prépare mon CAPA hor-
ticulture option floriculture, m’'a permis de m’ouvrir a des
personnes que je ne connaissais pas; cela m'a aussi
appris a travailler en dépit de mes difficultés, a croire en
mes capacités.

Aujourd’hui je me sens moins fragile. A la Grillonnais, il n'y
a que des jeunes porteurs d’'un handicap. Certains consi-
dérent que ces centres sont des “ghettos” et qu'il est pré-
férable de permettre aux enfants et aux adolescents de
rester dans les écoles de leur quartier. Personnellement je
suis heureuse d’'étre a la Grillonnais. Je respire, personne
ne se moque de moi. Je prends aussi des forces pour
affronter le monde dans lequel je vivrai demain.

Peut étre que les gens qui liront ce dossier feront un pas
pour mieux nous connaitre. Comme la majorité des per-
sonnes handicapées. Je suis avant tout un étre humain
qui veut vivre comme tout le monde. Plus personnelle-
ment, je dirais que je suis une jeune femme qui veut ren-
contrer les autres, étre amoureuse... Vivre avec ce mot
bizarre “spina bifida” mais vivre.

Nathalie

NDLR: un article médical récent publié par le comité de génétique de la société des obstétriciens
et gynécologues canadiens situe a 4% le pourcentage lié a I'hérédité.

JOGC décembre 2007, page 1014 a 1026

“Supplémentation préconceptionnelle en vitamines/acide folique 2007: utilisation d’acide folique,
conjointement avec un supplément multivitamique, pour la prévention des anomalies du tube

neural et d’autres anomalies congénitales”.




A L'OCCASION DU DEPART EN RETRAITE DU
PR. PATRICK DHELLEMMES

Un diner surprise réunissant plus de 160 personnes (dont le prési-
dent de 'ASBH) a eu lieu prés de Lille pour le départ a la retraite du
Pr. Patrick DHELLEMMES, neurochirurgien qui connait tres bien le
spina bifida, la syringomyélie, le syndrome d’Arnold Chiari et a pris
en charge des centaines de spina bifida durant sa carriére.

Le Pr. DHELLEMMES est intervenu dans nos assemblées générales
et réunions régionales.

Il a toujours été I'un des plus fideles soutien de I'association n’hési-
tant a intervenir directement dans les ministéres pour défendre notre
cause.

Je sais que son successeur, le Pr. VINCHON, neurochirurgien a été a bonne école et saura pour-
suivre et amplifier 'oeuvre réalisée.

Nous publions a cette occasion une lettre qui retrace parfaitement 'humanité de ce trés grand pro-
fessionnel.
F. HAFFNER

PS: nous lui souhaitons une utilisation immodérée de son nouveau transat aprées son vieux fauteuil
du bloc opératoire ou il y a passé une partie de sa vie en opérant !!!

TEMOIGNAGE

Le 17 septembre 2006, notre fille unique atteinte d’'un spina bifida, nous quittait brutalement suite
a un “accident de valve”.

3 mois apres, un peu sortis du cataclysme, nous éprouvions le besoin de comprendre ce qui s'était
passé et nous avons contacté le service du Pr. DHELLEMMES, neurochirurgien pédiatrique au CHU
de Lille, qui avait suivi Sylvie de sa naissance jusqu’a ses 18 ans.

Sylvie avait 26 ans au moment de son déces.

Monsieur DHELLEMMES nous a, néanmoins, recu le 21/12/06 et nous a consacré 1 heure d'un
emploi du temps pourtant si chargé.

Il nous a écouté avec patience et compassion, nous a expliqué ce qui avait du se produire et a par-
tagé avec nous beaucoup d’émotion. Avec des mots simples, vrais, il a su nous aider, nous “décul-
pabiliser” et a été “un moteur” a notre travail de deuil.

Il est important que nous le relations. Nous avons pour cet homme une trés grande considération.
Outre ses qualités professionnelles indéniables, c’est une personne si humaine. Un homme pour qui
'argent est toujours passé apres sa passion: son métier et 'amour de tous “ses enfants”. Un
homme comme il en existe peu, un étre d’exception.

Nous lui sommes a jamais reconnaissants.

Merci Monsieur DHELLEMMES.

Catherine et Bernard
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CONFERENCE
NATIONALE
du HANDICAP

Premiere conférence nationale du handicap

Mardi 10 juin 2008

La Cinémathéque, Paris 12°™

Fixée par le Iégislateur dans le cadre de la loi du 11 février 2005, la Conférence
Nationale du Handicap a eu lieu le 10/06/08 a la Cinématheque de Paris 12°™,

salle rendue accessible.

Le président de I'ASBH a eu I'honneur d'’y étre invité. Ce rendez-vous a été
préparé en concertation avec les associations et I'ensemble des acteurs de la

politique du handicap.

La conférence nationale du handicap: 3 milliards
d'euros supplémentaires pour les 5 millions de per-
sonnes handicapées qui vivent en France

La Conférence nationale du
handicap, c'est:

* 7 groupes de travail et plus de
120 experts, professionnels et
représentants associatifs qui se
sont réunis depuis 6 mois pour
préparer les débats de ce pre-
mier rendez-vous sur l'applica-
tion de la loi du 11 février 2005
* plus de 3 milliards supplémentaires mobilisés au titre de
la solidarité¢ nationale pour les 5 millions de personnes
handicapées de notre pays

* plus de 50 000 places supplémentaires dans les établisse-
ments et services pour personnes handicapées qui seront
engagées d'ici 2012 et construites d'ici 2014

e une AAH revalorisée de 25 % d'ici 2012, soit 1,4 milliard
d'euros qui vont permettre de verser 150 euros de plus par
mois pour chaque allocataire.

La politique du handicap, c'est:

* 1,9 milliard d'euros consacrées aux créations de places
depuis 2005
* 1,3 milliard d'euros consacrés par la CNSA au finance-
ment de la prestation de compensation du handicap en
trois ans
* 330 millions d'euros supplémentaires mobilisés pour
I'emploi des personnes handicapées. Et les résultats sont
la:
* + 14 % pour les créations d'activité par des tra
vailleurs handicapés

—
Libel_"té . Ega!'ité » Fraternité
REPUBLIQUE FRANCAISE

& handicap ¢'est Maffaire de tous

10 Juin 2008

ol

f(ifiﬂz)
Bws

B
;

CONFERENCE
NATI Ie ALE

HANDICAP

*+ 12 % des contrats d'apprentissages signés par
des travailleurs handicapés
* + 54 % pour les contrats de professionnalisation
signés par des personnes handicapées.
* 162000 enfants handicapés scolarisés a I'école ordinaire,
soit 80 % de plus qu'en 2003. Dont 32000 enfants accom-
pagnés par un AVS et 22700 par un SESSAD.

Au total, 'effort de la Nation en faveur des personnes han-
dicapées représente, en 2006, plus de 34 milliards d'eu-
ros.

20



“ Un plan pluriannuel de création de 50.000 places...

* Plus de 50 000 nouvelles places en établissements et ser-
vices vont étre engagées, dont 30.000 des 2012: c'est un
effort d'1,5 milliard d'euros, dont plus de 12000 pour I'ac-
cueil des enfants et plus de 38 000 places pour l'accueil
des adultes

 Ces places sont prioritairement dédiées aux personnes
atteintes d'autisme, de polybandicap, traumatisme cranien,
handicap psychique.

“ Une revalorisation de 25 % de I'allocation adulte
handicapé...

* L'AAH sera revalorisée de 25% d'ici 2012, soit un
effort de 1,4 milliard d*€ ce qui va permettre d'augmenter
les ressources des personnes handicapées de pres 150
euros par mois.

* Pour que les personnes puissent mieux anticiper leurs
ressources, la période de cumul intégral entre AAH et
salaire sera désormais fixe (aujourd'hui elle varie
aujourd'hui entre 13 et 24 mois) et un abattement unique
remplacera les 3 ou 4 abattements successifs actuels.

“Un Pacte pour développer I'emploi des personnes
handicapées...

* Le Pacte pour I'emploi va permettre de mieux repérer et
accompagner vers I'emploi les personnes handicapées:

- Grace au soutien de I'ANPE et des Cap Emploi,
les MDPH pourront mieux évaluer les capacités profes-
sionnelles des personnes handicapées

- La personne handicapée capable d'aller vers
I'emploi pourra bénéficier d'un parcours accompagné
avec |'aide d'un référent (Cap Emploi ou ANPE)

- La personne handicapée bénéficiera de «l'appui
projet», une prestation proposée par les MDPH composée
d'un bilan professionnel approfondi de 40 heures, dont une
partie en situation de travail

- Pour mieux se former, les jeunes handicapés
pourront accéder a I'apprentissage sans limite d'age

* Le Pacte pour 'emploi va permettre de mieux mobiliser
les employeurs:

- Les Cap Emploi seront missionnés pour faire du
conseil en recrutement dans les PME et multiplier les par-
tenariats avec les grandes entreprises et les administra-
tions

- Les 27000 entreprises qui n'emploient pas de
personne handicapée seront contactées et aidées par
I'AGEFIPH pour réaliser au moins une embauche. A
défaut d'embauche, elles verront en 2010 leur sanction
financiére augmenter

* Le Pacte pour l'emploi va permettre de lever les obsta-
cles au recrutement:

- a la demande de I'Etat, ' AGEFIPH et le FIPHFP
vont cofinancer les travaux d'accessibilité des locaux
professionnels des employeurs qui s'engagent dans un
plan pluriannuel de recrutement

- pour ouvrir le marché de I'emploi aux sourds et
malentendants, un premier centre relais téléphonique
sera lancé en 2009 permettant d'assurer la traduction
simultanée en langue des signes et en francais écrit des
conversations

- le recrutement d'une personne handicapée sera
simplifié, en allégeant toutes les procédures qui déclen-
chent les aides pour les entreprises et en faisant en sorte
que l'entreprise puisse valoriser ses efforts de recrutement
tout au long de I'année

“Une société toujours plus accessible...

* Le sous-titrage devra désormais étre activé pour tous les
postes de télévision émettant dans un lieu public ou éta-
blissements recevant du public (aéroports, cafés, hotels,
hopitaux ...)

 L'audiodescription pour les personnes aveugles sera
développée: les principales chaines de télévision seront
incitées a développer cette technique

* Le décret sur I'accessibilité des sites internet des servi-
ces publics sera prochainement publi¢ et assorti de sanc-
tions a I'encontre des responsables de sites non accessibles
* Pour promouvoir les bonnes pratiques, un guide de l'ac-
cessibilité sera publié au 2éme trimestre 2008 et des
Trophées de I'accessibilité seront créés

“Un effort de scolarisation encore davantage ren-
forcé...

* Les auxiliaires de vie scolaire (AVS) seront profession-
nalisées

* Les emplois de vie scolaire qui accompagnent des €léves
handicapés seront renouvelés

 Un effort particulier sera fait en direction des enfants
sourds

* La formation initiale et continue des enseignants sur le
handicap sera renforcée

« 200 unités pédagogiques d'inté-
gration (UPI) supplémentaires
seront créées pour septembre 2008,
afin d'atteindre d'ici 2010 1'objectif
de 2 000 UPI

» Une charte « handicap-grandes
écoles» sera mise en oeuvre, a
l'instar de la charte « handicap uni-
versité» signée en septembre der-
nier

21



Sébastien, spina bifida, encouragé par Bruno, spina bifida a Lyon, a joué “Veillée Funébre”, une piece de théa-

tre de Guy FOISSY avec succes.

Dimanche ler juin 2008
Place Jeanne d’Arc
AIX EN PROVENCE

22

>

P}

Aurélie et Tania
Service handicap
AIX EN PROVENCE



CARTE DE STATIONNEMENT

Arrété du 28 avril 2008 portant modification de I'arrété du 31 juillet 2006 fixant le modele de la carte de stationnement
pour personnes handicapées (Journal Officiel du 10 mai 2008)

Ce n’est un secret pour personne qu’il circule plus de fausses cartes de stationnement pour personnes handicapées que
de vraies.

Les moyens informatiques modernes permettent aisément la création de fausses cartes.

D’autre part la réglementation a étendue la possession de cartes de stationnement a des personnes ayant des problémes
de mobilité (usage d’une canne) et une invalidité inférieure a 50% ce qui provoque bien des conflits dont nous reparle-
rons.

La carte de stationnement sera valable dans tous les pays de I’Union Européenne.

Nouveauté, la carte comporte des €léments spécifiques de sécurité destinés a empécher les falsifications et contrefacons
dont notamment:

* fond imprimé de guilloches entrelacées

* inscription en encre a effet variable

* excepté a I’endroit de la signature du bénéficiaire, ’ensemble de la carte est plastifiée y compris la photo d’identité
du titulaire ou du représentant 1égal.

NDLR: adieu les vraies fausses cartes !!l sinon les amendes sont salées.

La nouvelle Iégislation sur le stationnement pour les personnes handicapées est a revoir. Nous
en reparlerons car elle provoque des conflits souvent violents entre utilisateurs.

BULLETIN D'’ABONNEMENT 2008

N 4
\)N i /VUMER
12,20 euros I’abonnement annuel

(gratuit pour les membres du service national de
conseils et d’aide a I’incontinence)

Bulletin d’abonnement 2008 a compléter et a
retourner avec votre reglement a:

LA LETTRE DU SPINA BIFIDA ASBH - BP 92 - 94420 Le Plessis Trévise
Nom Prénom
Adresse
Code Postal Ville

Ci-joint mon réglement par:

[[] Cheque bancaire [] Chéque postal pate

[ Je cotise a I’association du Spina Bifida soit 12,20 euros
[] Je m’abonne a la lettre du Spina Bifida soit 12,20 euros

[] Je m’abonne et je cotise a I’ASBH soit 24,40 euros , je bénéficierai ainsi des services de I’ASBH

[] Vente au numéro soit 3,05 euros

Conformément a la loi informatique et libertés du 06/01/78 vous disposez d’un droit d’acces et de rectification pour toute information vous concernant dans notre fichier de routage.
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0800.21.21.05

(appels gratuits depuis un poste fixe)

B.P. 92

94420 LE PLESSIS TREVISE Shir

01.45.93.07.32
s

Lettre du
Spina Bifida

EMAIL:
HALL D'EXPOSITION ’ \spina—bifida@wanadoo.fr
D’AIDES TECHNIQUES
3 bis av Ardouin 94420

Le Plessis Trévise ttp://fr.groups.yahoo.com
/group/spinabifidafrance/

o Consultation nationale plu-

f 75':& ridisciplinaire spina bifida
== au CHU de Rennes

iy ) Tél: 02.99.28.97.63

Fax: 02.99.28.97.64
spinabifida@chu-rennes.fr

http://www.asbh.eu
http://www.spina-bifida.org
http://www.incontinence-asbh.com




