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Dans la Lettre du Spina Bifida de décembre
2017, nous vous faisions part de I'évolution
prévue de I'Allocation Adulte Handicapé (AAH)
durant la mandature présidentielle et des
autres mesures qui impactent les personnes
handicapées et leurs familles.

Pouvoir d’achat des salariés bénéficiaires
de pensions d’invalidité

La nouvelle hausse de la CSG (au 1er janvier
2018) qui ne sera pas appliquée sur le
dédommagement de I'aidant familial versé au
titre de la PCH aprés de multiples interventions
des associations.

Hausse du forfait journalier hospitalier
Beaucoup de personnes handicapées ont été
décues par la revalorisation de I'AAH car la
moitié des bénéficiaires sera perdante puisque
ce sont les couples qui vont se retrouver a
payer pour les personnes célibataires (gel
du plafond de ressources pour les couples).
Décues aussi par la fusion des 2 compléments
d’AAH qui restreint la portée de 'augmentation
de 'AAH.

Depuis, la loi sur le logement (loi ELAN) crée
de nombreux deébats et interventions des
associations représentatives des personnes
handicapées.

Alors que la Convention Internationale des
Droits des Personnes Handicapées de 'ONU,
ratifiée par la France et 'Union Européenne,
préne I'accessibilité universelle, en accord avec
la loi frangaise du 11 février 2005, la nouvelle
loi sur le logement remplace 'accessibilité de
100 % des logement batis par des logements
dits « évolutifs ».

De plus, les normes d’accessibilité sont
révisées a la baisse de fagcon a ce que les
logements accessibles deviennent a 100 %
évolutifs.

La personne handicapée qui accéde a ce
logement évolutif réalisera tous les travaux
nécessités par son état et ceux-ci doivent étre
possibles dans la limite de 10 % des logements
neufs construits. Ainsi la production actuelle
d'appartements accessibles, sans travaux
intérieurs, aux personnes handicapées, va
étre réduite de 90 % (loi ELAN).
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La loi conserve I'obligation d’ascenseur a partir
de 4 étages et non pour des immeubles de
moins de 4 étages. Les balcons et les loggias ne
seront plus accessibles aux fauteuils roulants.
Ces restrictions vont rendre plus difficile
'accés a des logements collectifs accessibles,
notamment en les raréfiant.

L'’Assemblée Nationale vient de voter, en
premiére lecture, une demande redondante
des associations de lever 'obligation pour une
personne handicapée avant I'age de 60 ans
de demander la Prestation de Compensation
du Handicap (PCH) jusqu’a ses 75 ans. Une
barriére vient d’étre levée mais la limite des 60
ans pour faire reconnaitre le handicap perdure.
Ainsi, unretraité de 62 ans qui devient handicapé
par maladie ou accident n’accédera pas a la
Prestation de Compensation du Handicap (PCH)
mais a I'’Allocation Personnalisée d’Autonomie
(APA), plus partielle et financierement
insuffisante.

En contrepartie, les services du Secrétariat
d’Etataux Personnes Handlcapees ontsuggeré,
pendant la discussion a ’Assemblée Nationale,
d’inclure a la proposition de Loi la suppression
des Fonds Départementaux de Compensation
(FDC) sur 'ensemble du territoire national pour
les remplacer par un dispositif expérimental sur
3 départements, ce qui a été voté sans aucune
concertation avec les associations.

Rappelons que les Fonds Départementaux de
Compensation (FDC) sontfinancés par I'Etat, les
départements, la Sécurité Sociale, les mutuelles
afin de compléter le montant remboursable en
cas d’achat d’aides techniques.

La loi de 2005 prévoyait que le reste a charge
pour les personnes handicapées ne devrait pas
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dépasser 10 % (article L 245-6 du CASF) des
ressources personnelles nettes d'impéts dans
des conditions prévues par décret. qui na
jamais été publié.

Dans un rapport publié en 2015, I'lnspection
Générale des Affaires Sociales (IGAS)
recommandait au Gouvernement de prendre
le décret d’application de l'article L 146-5
du CASF pour déterminer les conditions de
calcul des restes a charge des personnes
handicapées apres intervention du FDC.

Le 24 février 2016, sur plainte associative, le
Conseil d’Etat ordonnait la publication du dit-
décret dans un délai de 9 mois et condamnait
I'Etat a verser une astreinte par jour de retard
au requérant au-dela de ce délai.

La suppression des Fonds Départementaux
de Compensation (FDC) est la réponse !
Beaucoup de personnes handicapées n’ont
aucun revenu et se retrouvent au Revenu
de Solidarité Active (RSA) alors qu’elles sont
réellement handicapées et que les MDPH,
corsetées par les guides CNSA, ne peuvent
aider.

LaDirection du Budgeta publié une note interne
qui a fuité. Elle indique que les prestations
sociales constituent un « poids croissant des
dépenses publiques » en France et qu’il faut
en maitriser la dynamique, c’est-a-dire revoir a
la baisse ces aides sociales.

Parmi les réflexions en cours, citons :

« Ne plus indexer systématiquement la
progression des aides sur l'inflation

* Revoir les regles d’éligibilité en prenant en
compte le patrimoine des prestataires

« Conditionner l'octroi des minimas sociaux
a des criteres comme « des démarches
actives de recherche d’emploi », etc....

Pour les personnes handicapées, 'AAH est
visée par la note interne.

Enfin, il se murmure dans les couloirs
du Ministere et du Secrétariat d’Etat que
'Allocation Adulte Handicapé (AAH) colte
cher et qu'il faudrait la réformer. LAAH colte
10 milliards d’Euros par an. De plus, il y a
beaucoup trop de chémeurs handicapés et de
personnes handicapées qui ne cherchent pas
de travail bien gqu’elles soient titulaires de la
Reconnaissance de la Qualité de Travailleur
Handicapé (RQTH). La ministre du travail a
annoncé une opération « 100 % inclusion »
pour les plus vulnérables destinée aux plus
éloignés du marché du travail...

D’aprés la note, il conviendrait « d’uniformiser
les pratiques de prescription » et de « revoir plus
périodiquement le stock » des bénéficiaires
(Sic) et d’inciter a la reprise d’activité. Le
Gouvernement travaille actuellement a «
repenser les minimas sociaux », a partir d’'une
couverture socle pour les 10 minimas sociaux
existants.

Enfin, le Gouvernement veut s’attaquer aux
différences de traitement des demandes d’'un
département a un autre (70 % de disparités
d’attribution selon la DRESS).

Pour l'instant, rien n’est encore définitif mais
des nuages noirs sont menacgants a I'’horizon.
Néanmoins, il est vrai que la question de la
soutenabilité des dépenses sociales des
départements reste posée et est, a ce jour,
sans solution avec la suppression progressive
des taxes d’habitation.

Frangois HAFFNER

Evolution du nombre d'allocataires de I'AAH depuis 1978

= France métnepolitaine
En milliers
1200

1 00}
BN}

— Frande entidre
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L'article L. 123-4-1 du Code de I'Education
disposeque «lesétablissementsd’enseignement
supérieur inscrivent les étudiants handicapés ou
présentant un trouble de santé invalidant, dans
le cadre des dispositions réglementant leur
acces au méme titre que les autres étudiants,
et assurent leur formation, en mettant en
ceuvre les aménagements nécessaires a leur
situation dans l'organisation, le déroulement et
'accompagnement de leurs études ».

_.aparcoursup

Entrez dans lenseignement superieur

La procédure Parcoursup, mise en ceuvre en
application de la loi du 8 mars 2018 relative
a l'orientation et a la réussite des étudiants,
vise a permettre a tous les candidats de
formuler des voeux de poursuite d’études
dans I'enseignement supérieur. Les éleves
en situation de handicap ou présentant un
trouble de santé invalidant doivent y trouver
toute leur place et, a ce titre, pouvoir bénéficier
dans I'ensemble des académies de dispositifs
d’accompagnement personnalisés permettant
de prendre en compte leur situation particuliere.
Gréace a la procédure Parcoursup et au contenu
des renseignements qu’elle contient, les éleves
peuvent signaler dans la rubrique « éléments
liés a ma scolarité » de leur dossier, leur situation
particuliere.

Afin d’accompagner les candidats et leurs
familles dans leurs démarches et de faciliter
la construction de leurs projets d’accés a
lenseignement supérieur, les recteurs devront
mettre en place dans leur académie une équipe
d’accompagnement dédiée et pluridisciplinaire
dont la mission sera :

D’assurer, tout au long de 'année de terminale,

une information générale sur les modalités
particuliéres d’accueil et d’accompagnement

LA LETTRE DU SPINA BIFIDA
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dans I'enseignement supérieur, les contacts des
personnes dediées au sein des établissements
et sur les aménagements, adaptations et
accompagnements qui peuvent étre proposés.
Le site ministériel http://www.handi-u.fr et les
ressources de I'espace www.onisep-fr/handicap
pourront utilement étre promus.

D’informer les familles de ces lycéens des
modalités prévues pour justifier de la situation
particuliére de leurs enfants auprés du médecin
conseiller technique du recteur en vue de
solliciter la commission académique d’accés
a I'enseignement supérieur et prétendre a une
inscription dans un établissement déterminé
au titre du IX de l'article L. 612-3 du Code de
I'éducation.

La loi du 8 mars 2018 susmentionnée (IX de
l'article L. 612-3 du Code de I'’éducation) a prévu
un droit, au bénéfice notamment des candidats
en situation de handicap ou présentant un
trouble de santé invalidant, de solliciter le recteur
de leur académie pour demander, eu égard a
des circonstances exceptionnelles tenant a
sa situation, un réexamen de leur dossier si
I'affectation qu’ils ont recue aprés le 22 mai
2018 n’est pas compatible avec leur situation
ou leurs besoins particulier, ou s’ils n’ont regu
aucune proposition d’admission.

La loi permet ainsi d’obtenir sur justification,
par décision du recteur, une affectation dans
un établissement et une formation adaptée a
leurs besoins.
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DU 4 MAI AU 9 JUIN 2018

11° edition

GONFERENCE AU CENTRE DE
READAPTATION DE MULHOUSE
2 JUIN 2018

Le mois du cerveau, avec des conférences,
des débats, des tables rondes, des rencontres
et des spectacles, et la mairie de Mulhouse
s’est achevé par 2 conférences de 'ASBH sur
le theme de la naissance :

« Trés envie d’étre parents : les risques
de certaines médications » - Par F. Haffner
et le Docteur Fattah, psychiatre et expert en
psychopharmacologie.

Durant prées de 3 heures et demie, ces
conférenciers ont présenté toutes les
conditions pour donner naissance a un bébé
dans les meilleures conditions possibles pour
la meére et pour I'enfant.

Les thémes évoqués ont été nombreux :
génétique, épigénétique, consultation
préconceptionnelle, vitamines, stress oxydatif,
perturbateurs endocriniens, facteurs et risques
personnels, obésité, anémies, carences.

La supplémentation vitaminique et les
médicaments tératogénes ont été présentés
sous l'angle des anomalies congénitales et
des conséquences pour la mére et le feetus.

Le cas des AFTN a ensuite été détaillé :

supplémentation, fortification, B9, B12,
quatrefolic, toxicité et apport tolérable
maximum.

Enfin, le coGt humain, social, psychologique
a été évoqué avant de présenter les
recommandations de 'ASBH en matiére de
prévention.

Le Docteur Fattah nous a rappelé ce qu’était
la psychopharmacologie et son évolution
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dans le temps. |l a rappelé les dégats de la
thalidomide, du distilbéne. La tératogenese
médicamenteuse est maintenant bien étudiée
lors de I'élaboration d’'un médicament nouveau
avec ses 4 phases d’essais cliniques.

I a montré limportance des paramétres
phamacocinétiques. Puis il a décrit les
modifications du fonctionnement du corps de
la femme lors de la grossesse et tout au long
de la grossesse. Le Docteur Fattah a ensuite
décrit les conduites a tenir en fonction des
médicaments pris au cours de la grossesse

(antiépileptiques,  lithium,  anxiolytiques,
neuroleptiques, antidépresseurs,
médicaments anti-arythmiques, anti-
hypertension, antalgiques, analgésiques,

anti-coagulants, anti-diabétiques, rétinoides,
antibiotiques, anticancéreux, vaccins, plantes
« médicinales ».

Le Docteur Fattah a conclu en présentant
les conduites a tenir dans les principales

situations.

Crld 4 MAAL AU G JUITH 2008

oIS
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COMBIEN DE TEMPS LES CONSERVER ¢

Le délai de conservation - ou de validité - ces documents relatifs & wotre santé varie
selon leur nature et, parfois, selon votre age.Voic ce qu'il faut retenir”.
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rencuvellement de certains Au moins jusqu'd 'examen sulvant |"'f paiement d'une prestation

I de fond . d'assurance maladie, de marernieé
i Fmih i pour une mammographie .
los contraceptifs orausx. . ou d'zccident de oravall
Aprés | an et | jour, une 04 vous voir réclamer un wop
ordonnance n'est plus valable. percu. Ce, pour les décompres
an (R ‘Assurance maladie. Pour les

mutuelles, le délal peut varer selon
les orgamismes (voir ce qui est prévu
dans votre oonorat).

rencuvellement de lunettes
pour les moins de 16 ans,

2 ans paur les FI|I,Ii
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2 ans

(au moins durant ka durée sauf disciplines 4 contraintes
du traitement pour une particulieres {plongee, rugby.. ).
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ETHSQUE

ETATS GENERAUX

Contribution de I’ASBH : est-ce éthique
de privilégier linterruption médicale de
grossesse (IMG) plutét que la prévention ?

L'’Association nationale Spina Bifida et
Handicaps associés est une association Loi
1901 a but non lucratif, reconnue d’intérét
général, créée en 1993. Elle est membre du
Conseil National Consultatif des Personnes
Handicapées (CNCPH), du Comité d’Entente
des Associations Représentatives de
Personnes Handicapées et de Parents
d’Enfants Handicapés et participe a de
nombreux collectifs inter-associatifs (CIAAF,
Droit au Savoir, Conférence des Mouvements
de 'UNAF, CLAPEAHA, Coface handicap,
Alliance Maladies Rares, etc). Elle participe
a plusieurs commissions du CNCPH (Santé-
bientraitance, Education-Scolarité, Travail-
Emploi) et est membre fondateur de France
Assos Santé et de ses délégations régionales.

7 salaries ETP et plus de 60 bénévoles
ayant signé une charte du bénévolat ainsi
que 200 familles points d’appui et pres de
5000 membres et sympathisants constituent
'ossature de 'ASBH. LASBH est membre des
filieres de santé Neurosphinx et AnDDI-Rares
au sein du 3eme Plan National Maladies
Rares.

L’ASBH est présente sur les réseaux sociaux,
gere des forums d’'usagers, diffuse des
informations, des brochures sur son site
internet.

SPINA BIFIDA FRANCE| | @SpinaBifidaFr |
T | 3 ez s
EDInaI:ulfdnTrar'-::e SpinaBifidaFrance
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C’esten 1981 que les anglais Smithell and Coll.
ont mis en évidence le réle des folates dans
la prévention des Anomalies de Fermeture
du Tube Neural (AFTN) et des malformations
foetales sensibles a I'action de I'acide folique.

1.2 million de femmes sont enceintes en France
chaque année totalisant prés de 800 000
naissances. La proportion d’interruptions
médicales de grossesse pour anomalie foetale
représente environ 1 % de lI'ensemble des
grossesses (environ 8000/an)

|'

Parmi les anomalies malformatives sévéres,
les Anomalies de Fermeture du Tube Neural
(AFTN) et notamment le spina bifida et
ses autres formes (dysraphies spinales)
représentent les anomalies les plus fréquentes
du systéme nerveux central. Leur incidence
peut étre significativement réduite par une

supplémentation  péri-conceptionnelle en
acide folique des femmes bien que certains
traitements (épilepsie) augmentent le risque
de survenue de ces anomalies.

Selon les registres épidémiologiques
francais et européens EUROCAT, le taux
de spina bifida est de 0.5% et autant pour
'anencéphalie, les autres formes représentent
0.2 a 0.3 %o soit 1.3 %o au total. A ce tableau,
il faut ajouter les fausses couches au cours du
1er trimestre de la grossesse dont le nombre
n’est pas connu mais qui pourrait représenter
quelques dizaines de milliers (Pr Vekemans —
Necker Paris).
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Malgré des années d’information et de
discussions avec les Pouvoirs Publics, ce
n‘est que le 31 aolt 2000 que la Direction
Générale de la Santé (DGS) a publié une
recommandation sur I'intérét de 'acide folique
(vitamine B9) en périconceptionnel pour toute
femme désirant devenir mere (1). Il s’agit d’'une
supplémentation 1 mois avant la conception et
3 mois apres.
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Depuis I'année 2000, aucune initiative des
Pouvoirs Publics n'a été prise, malgré notre
lobbying, excepté les Programmes Nationaux
Nutrition Santé (PNNS) dont l'efficacité est
contestée puisque leur avenir est incertain
(Rapport IGAS, C. de Batz, F. Faucon ET D.
Voynet - 2017).

De nombreuses études expérimentales et
cliniques ont montré qu’une supplémentation
maternelle en folates avant la conception
prévient les AFTN ; Il semblerait que la prise
anténatale de Méthyl Tétra Hydro Folate
(MTHF) directement assimilé par la muqueuse
intestinale réduit de 70 a 80 % la prévalence
des AFTN. D’autres études montrent qu’'une
supplémentation de 'homme pendant cette
période préviendrait aussi les AFTN.

Comme prés de 50 % des femmes se
retrouvent enceintes sans 'avoir programme,
plus de 81 pays dans le monde (2) utilisent la
fortification en folates qui consiste a introduire
les vitamines directement dans I'alimentation
(pain, céréales, riz) et ce depuis plus de
20 ans sans aucun effet secondaire. Cette
politique a permis de réduire I'incidence de ces
malformations de 30 % en Amérique du Nord.

L'efficacité économique de cette prévention
indispensable en folates a été démontrée y
compris les économies de santé réalisées par
une prévention efficace sans oublier I'impact
sur les familles et les enfants concernés du
point de vue humain et sociétal.

LA LETTRE DU SPINA BIFIDA

En France, les enquétes de pratique ont montré
que moins de 20 % des femmes prennent de
I'acide folique (Santé Publique France, courrier
a ’ASBH en 2017).

La Haute Autorité de Santé (HAS), saisie par
'ASBH en 2017, a conclu que la Direction
Générale de la Santé (DGS) devrait mettre
en place une prévention des AFTN. Il est
indispensable que les Pouvoirs Publics
lancent une campagne d’information auprés
des acteurs de santé et des femmes.

Les médecins ont constaté qu’il existe des
médicaments destructeurs des folates comme
les antiépileptiques. Des scandales, comme
ceux de la Thalidomide et de la Dépakine
(acide valproique), auraient dd inciter les
Pouvoirs Publics a plus de prudence.

LaDépakine etses dérivés ontobtenuune AMM
dés 1967 sans vérifier ses effets tératogénes
sur les femmes épileptiques ou atteintes de
troubles bipolaires en age de procréer.

Ce n’est qu’en 2014 que I'IGAS, 'ANSM et
la HAS (sur saisine de 'ASBH) ont reconnu
'absence d’information des femmes en age de
procreéer sur les dangers de I'acide valproique,
destructeur des folates dans le sérum.

L’Assemblée Nationale a voté le 15 novembre
2016 unamendementalaLoide Finances 2017
qui ouvre la possibilité d’'une indemnisation
du préjudice imputable a I'acide valproique,
préjudice qui concerne une ou plusieurs
malformations ou troubles du développement
de I'enfant a naitre : les dispositions retenues
sont loin de satisfaire les dizaines de milliers de
familles concernées et victimes (voir Protocole
National de Diagnostic et de Soins : embryo-
foetopathie au Valproate du 21 mars 2017 du
Pr Sylvie Odent, HAS).

Voici un exemple d’absence de prévention
qui a un colt pour I'Assurance Maladie, la
solidarité nationale et qui milite en faveur d’'une
prévention périconceptionnelle.
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Nos propositions

Il nous parait indispensable de rétablir, comme
le demandent de nombreux médecins, une
consultation préconceptionnelle remboursée a
100 % pour tous les couples, quel que soit leur
statut marital (cf annexe 2)

Nous suggérons que via une affichette ou une
mention sur la notice des boites de pilules
anticonceptionnelles ou sur tout autre moyen
de contraception figure une mention du type :

« Enceinte ou envie de I'étre, n'oubliez jamais
votre acide folique »

« Ne pas oublier I'acide folique en cas d’arrét
de votre pilule »

Et ce, malgré le communiqué du 6/2/2018
de I'Académie de Médecine qui a émis des
réserves sur la présence de pictogrammes sur
le conditionnement des médicaments.

Comme conséquence de cette absence de
prévention simple et trés peu codteuse, par
rapport aux codts d’un Interruption Médicale
de Grossesse (IMG) ou de prise en charge
d’'un enfant puis d’'un adulte polyhandicapé
durant sa vie entiere, le corps médical se
trouve confronté a des problémes moraux,
éthiques et déontologiques.

Le dépistage des AFTN nécessite des équipes
bien formées pour dépister les anomalies au
mieux vers 12-15 semaines d’aménorrhées ;
ce dépistage se faisant, dans la trés grande
majorité des casal’échographie morphologique
du second trimestre.

Il existe encore trop de femmes qui ne sont pas
orientées vers les Centres Pluridisciplinaire de
Diagnostic Prénatal (CPDPN).

FEDERATION
FRANCAISE

CPDPN

Canbrgs Plundisciplingings
de hapnoshc F I':"l.’l"-‘l
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3 possibilités sont, ou ne sont pas,
systéematiquement discutées avec les
couples

1. La chirurgie materno-foetale entre 19 et 26
semaines de grossesse si les conditions sont
réunies, Cette chirurgie améliore le pronostic
de lenfant mais ne le guérit pas. Apres
diagnostic prénatal dépistant un spina bifida
ouvert, les couples devraient pouvoir bénéficier
d'une information loyale et éclairée par tous
les professionnels du CNDPN sur le pronostic
de I'anomalie, incluant une information sur la
possibilité d’'une chirurgie feetale de réparation.
Il s’agit de procéder a une ouverture de l'utérus
puis d’une intervention de fermeture du spina
bifida comme aprés la naissance. Cette
intervention n’est possible qu'a partir d’'une
échelle de risques et de bonnes pratiques qui
a été délicate a mettre en ceuvre et qui assure
le maximum de sécurité pour la mére et le
futur enfant. Cette intervention a été réalisée
une douzaine de fois en France avec succés
et des centaines de fois dans le monde. Les
problemes éthiques semblent maitrisés mais
restent délicats a mettre en ceuvre.

2. Une prise en charge post natale pour
les cas ou une chirurgie feetale ne peut étre
réalisée (non-désir du couple, contre-indication
maternelle ou foetale).

3. L'interruption médicale de grossesse (IMG)
Quel que soit le choix retenu, il est fondamental
de respecter la décision des parents sans que
les médecins, les familles ou la société ne leur
imposent leur vision subjective.

Or les médecins remarquent qu’actuellement
de plus en plus de femmes ne souhaitent pas
IMG puisque naissent prés de 200 bébés
porteurs de spina bifida, en France, chaque
année et que ce nombre est en croissance
réguliere malgré les dépistages positifs.

L'IMG n’est pas sans conséquences pour la
mere ou le feetus. Elle pose le probléme de la
fin de vie d’'un foetus ou d’'un bébé prématuré
ou grand prématuré viable mais présentant
des anomalies ou des lésions plus ou moins
graves. Quels sont les criteres médicaux du
choix de l'interruption médicale jusqu’a la fin de
la grossesse ? La limitation ou I'arrét de soins
en post-natal doivent-ils étre codifiés et, si oui,
selon quels criteres ? Est-il envisageable de
définir de tels critéres sachant que des facteurs
humains, sociologiques et religieux peuvent étre
déterminants au-dela des critéres médicaux ?
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Nos propositions

Que toute femme dépistée avec des anomalies
foetales soit systématiquement orientée vers
une équipe pluridisciplinaire CPDPN,

Que soient présentées les 3 possibilités de
prise en charge en laissant le choix aux parents
et en le respectant.

Insister sur I'information des parents pour leur
proposer I'aide des associations compétentes,
représentantes des usagers du systéeme de
santé (arrété du 25 janvier 2018 — JORF n°
0026 du 1 février 2018 — texte n° 19)

Informer les familles de la prévention en cas
de nouveau désir d’enfant selon un dosage
spécifique.

Former les futurs professionnels du service
de sante

Pour une grande majorité de patients, I'lMG
sera choisie. Actuellement, aprés une IMG,
il n'existe aucun soutien psychologique, bien
que la plupart des femmes ne parlent pas
d’IMG mais plutét d’'accouchement d’un feetus,
ce qui rend le deuil encore plus difficile sans
oublier I'impact psychologique a long terme.

L'IMG est la proposition de choix en cas de
mise en danger de la vie de la mére ou en cas
de foetus porteur d’anomalies peu compatibles
avec la vie ou une certaine qualité de vie
difficile a définir.

Nos propositions

Préparer et diffuser un livret d’informations
objectif a lintention des couples sur les 3
solutions possibles.

Assurer un suivi post IMG sur le plan médical

et psychologique de ce traumatisme, afin de
permettre le deuil familial.

LA LETTRE DU SPINA BIFIDA
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Dansle cas d’une IMG, nous recommandons la
mise en place d’'un examen complet du feetus
(foetologie) afin de déterminer quelles sont
les anomalies foetales, leurs causes. De tels
résultats vont améliorer nos connaissances
meédicales vers une médecine plus efficace
et réparatrice. De plus, les couples pourront
envisager I'avenir plus sereinement.

Il est évident que les familles et surtout le corps
meédical sont confrontés a des problémes
moraux, éthiques et déontologiques.

Dans le cas de non recours a I'lMG, les
problemes moraux des familles sont
prioritaires tandis que pour le corps médical
les problémes déontologiques prédominent
tout en coexistant avec ceux des parents.

Est-il éthique de ne pas privilégier cette
prévention sans danger par I’acide folique
plutét que I'IMG ce qui éviterait bien des
drames humains et des colits engendrés
pour la collectivité ?

(1) Recommandation DGS du 31 Aodt 2000 « prévention
des anomalies de fermeture du tube neural »

(2) Nicholas J. Wald, Joan K. Morris and Colin
Blakemore — Public Health Reviews, 201839 :2
« Public health failure in the prevention of neural tube
defects time to abandon the tolerable upper intake level
of folate »

(3) Brochure  ASBH « La
préconceptionnelle »

(4) Brochure ASBH « Prévention des anomalies de
fermeture du tube neural : quels médicaments ?

(5) Directive clinique de la SOGC — N° 324 mai 2015
« Supplémentation préconceptionnelle en acide
folique / multivitamines pour la prévention primaire et
secondaire des anomalies du tube neural et d’autres
anomalies congénitales sensibles a l'acide folique »
JOGC juin 2015 pages S1a S 19

(6) Document ASBH « doit-on réhabiliter la morale ? »
(7) Santé Publique France — Courrier du 19/7/2017

(8) HAS — Décision N° 2017.0025/DC/MRAPU du
1/3/2017 du college de la HAS

(9) Journal du Parlement — Mars 2018 — « Politique de
prévention prénatale avant et durant la grossesse »
(ASBH)

consultation

Revalorisation de

PAAH (Décret N°2018-
328 du 4/5/2018) au
montant mensuel de 819€
par mois a compter du
1er avril 2018.

_J
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Depuis quelques années, les Pouvoirs Publics
se concertent sur la question des économies
de santé en modifiant les remboursements
des produits. Linstrument utilisé est la baisse
controversée des prix. Ainsi le remboursement
des sondes urinaires a connu 3 baisses
arbitraires successives durant ces 3 derniéres
années.

Les Pouvoirs Publics oublient que les pertes
financiéres de I'Assurance Maladie peuvent
également provenir de la mauvaise observance
du patient dans la prise en charge de son
traitement. Plusieurs études (Le Figaro du
12 novembre 2014) ont montré que plus d’'un
francais sur deux atteint d’'une maladie chronique
ne prendrait pas ou mal son traitement journalier.
Il en résulterait plus de 9 milliards d’Euros de
dépenses évitables.

Il faut ajouter que la mauvaise observance des
traitements entraine des colts évitables trés
importants liés aux complications engendrées
par des traitements mal pris. Conscients de
ces couts, les Pouvoirs Publics ont essayé
d’intervenir.

Par exemple, le traitement du syndrome de
lapnée du sommeil nécessite I'utilisation par
le patient d’'un dispositif médical a pression
positive continue. Comme l'usage de ce matériel
était souvent aléatoire pour certains patients, le
Ministere a édicté un texte qui responsabilise le
patient en I'obligeant a remplir des conditions
strictes d’'usage.

Ce texte a été censuré par le Conseil d’Etat
au motif qu'il fallait savoir jusqu’ou le Ministére
pouvait aller dans la description des modalités
d’utilisation du matériel et surtout si 'observance
entrait dans ces modalités. Le respect de
lobservance peut-il étre une condition de
prise en charge du produit ? Le Conseil d’Etat,
interrogé, a répondu par la négative.

LA LETTRE DU SPINA BIFIDA
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En incluant un mécanisme lié a I'observance
effective par les patients de leur traitement par
le biais d’'un décret, Le Ministére avait excédé
ses pouvoirs car seule une loi le pouvait et pas
le pouvoir reglementaire.

La Loi de financement de la Sécurité Sociale
2017 (article L165-1-3 au CSS) a permis
de viser certains traitements d’affections
chroniques utilisant un dispositif médical et
permettant a des prestataires de recueillir les
données issues de l'appareil. Ces données
sont télétransmises, aprés accord du patient,
au médecin prescripteur, au prestataire et au
service du contrble médical de I'Assurance
Maladie. La loi a également prévu que les tarifs
de remboursement pourront étre modulés en
fonction des données collectées et de la bonne
utilisation du produit ou du matériel.

Pour conclure, une non-observance du patient
est maintenant susceptible d’entrainer une
baisse de la rémunération du prestataire. Le
Conseil Constitutionnel qui valide les lois votées
par le Parlement n’a pas soulevé d'objections.
Un prestataire a souhaité soumettre cet article a
la question prioritaire de constitutionnalité (QPC)
pour un nouvel examen de la haute instance.

La question poseée était de savoir si cet article
L165-1-3 du CSS portait atteinte aux droits et
libertés que la Constitution garantit a tout un
chacun. Le Conseil d’Etat a réfuté la violation
du principe d’égalité devant la loi. L'adoption de
cet article et la validation de sa légalité est le
premier pas vers un renforcement du contrble
de l'observance des patients.

Il apparait donc que c’est aux prestataires de
supporter les conséquences de ce contrdle,
en cas de non-respect par le patient de la
prescription médicale, alors que le prestataire
n’est que I'exécutant d’'une décision du médecin.
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oy iirasrsresrsmm BIESLES - REPAS CAMPAGNARD
BIESLES (32300) ~ SALLE DES FETES

& AVRIL 208 11

Une trentaine de personnes du sud haut-marnais (52) se sont
réunies le dimanche 8 avril 2018 dans la salle des fétes de
Biesles, prétée gracieusement par la municipalité, que nous
remercions.

Toute la famille Laurent s’était dévouée et mobilisée pour
organiser une journée trés réussie sans aucun probléme.

Yvonne avait choisi un traiteur local, vieil ami, qui nous a préparé
un repas campagnard gargantuesque avec des entrées pour 60
personnes. Le tout pour un prix de 16€ (incluant un reversement
de don a 'ASBH).

Vers 15h30, le groupe sud haut-marnais de country de Biesles
nous a fait une démonstration gratuite de danse, suivi d’'un petit
cours d’apprentissage (dur, dur...). Une collation a été offerte
aux danseuses et danseurs. Une sonorisation avait été prévue
mais a peu servi vu 'ambiance générale.

Samedi 7AVRIL |
17h-22h |

:";/{)- ‘_}.‘ ,:l‘,_, v
au profit de I'Association
Spina Bifida et Handicaps Associés

Gymnase Eesemdie Scelare
Saint Fraacoi de Salm

100 Rue Ladillardiden « ALENCON
PREVENTE junan'on 11/28¢ T8 5
Adudie 75 Ealunt (12 wem) 3¢ TuMBA ADELTES

T

ALENGON - ZUMBA

Zumb & Co, jeune association, a organisé une Zumba Party le 7
avril 2018 a Alencon.

Merci a Estelle, Frédérique et Sophie pour leur accueil et leur
organisation. Cette derniére est la maman de Victoire, bientot 7
ans qui est née avec un spina bifida, qui danse, elle aussi dans le
groupe des enfants avec entrain.

Bravo a tous pour cette belle réussite, aux organisateurs et
bénévoles, et a la générosité des participants qui a permis de
récolter 1770€ au profit du spina bifida.
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2 PRIX e THESE
DE MEDECINE

ANNEE 2018

COMMENT REPONDRE ?

Adresser un exemplaire papier et
un exemplaire par Internet a
spina-bifida@wanadoo.fr
avant le 30 septembre en mentionnant

. Nom & prénom
Al g

@ Adresse
|
Téléphone
@ Email

e  REGLEMENT DETAILLE

http://www.spina-bifida.org/these-medecine
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\ ““Q « tous.
‘\“‘““ Je partager
expérience

en EMP  auprés
d’enfants porteurs
de handicap. Mon stage d'un

mois touche a sa fin et je voudrais revenir
sur un sujet que nous avions évoqué ici.

Bonsoir a
wens

Pour commencer, je
ces établissements manquent
cruellement de personnel (et de fonds).
Ensuite, je peux vous assurer que le personnel
présentesttrésimpliqué. llsfonttoutleurpossible
pour tirer les enfants vers le haut, le suivi est
individualisé, les activités proposées sontvariées
et adaptées a chaque enfant (balnéothérapie,
sortie pour faire des courses, Snoezelen,
musicothérapie, temps de «classe» et jen
passe). Les enfants sont amenés a progresser,
chacun a leur rythme et selon leurs capacités.

confirme  que

Je voudrais également émetire un avis qui
risque de déplaire a plus d'un, mais ils faut
voir la vérité en face : non, ces enfants n'ont
pas leur place dans une école ordinaire.
Méme avec une AVS qui serait a 100%
présente, méme durant une demie journée.
L'enseignement ordinaire ne leur convient
absolument pas. Le monde, la concentration
demandée, le calme attendu pour que les
autres enfants puissent écouter la maitresse...
cest totalement fou de penser qu’ils peuvent
intégrer une classe dans une école lambda.
Chaque petit changement les perturbes, il faut
absolument tout ritualiser, on ne peut pas leur
demander de se taire ou de parler moins fort...
bref, les scolariser dans un milieu ordinaire
ce serait clairement leur porter préjudice. On
ne peut pas leur demander de s’adapter a un
milieu totalement codé et a l'opposer de ce
qu’ils sont, jestime que c'est a nous de le faire.

Maintenant, je ne nie pas le manque cruel
de rencontre entre enfants porteurs de
handicaps et enfant valides... c'est vraiment
dommage. Je pense qu'il serait utile de créer
des temps dans la semaine ou ces 2 mondes
se rencontreraient, des centres aérés avec
un mélange ou des sorties mensuelles entres
enfants valides/non valides... Je réalise
maintenant que cest une réalité quon ne
connait pas quand on ne cétoie pas le handicap,
et Cest ¢a qui est le plus regrettable... cette
meéconnaissance créé de la peur, du rejet...

Voila, jespére avoir choisir les bons mots et
n’avoir blessé personne. »

LA LETTRE DU SPINA BIFIDA
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HANDICAR =
Suite a une recherche aupres de réseaux

sociaux sur le handicap, un événement
m’a interpellé.

La « Cinquieme Journée de la Diversité et
du Handicap » située a Marseille, Ecole
de la Deuxiéme Chance.

Cette journée s’est déroulée le 24 Mai
2018 etI'idée que notre Délégation Région
P.A.C.A puisse participer a cet Journée
pour la premiére fois me paraissait
intéressante.

N’ayant pas de véhicule et pouvant
difficilement me déplacer, j'ai eu 'occasion
de rencontrer I'Association SAFI France
qui est elle aussi de SAINT MAXIMIN
LA SAINTE BAUME (83) et m’as permis
d’étre véhiculé par Melle BOURDIN ;

En arrivant plusieurs stands différents des
uns des autres se trouvaient 13, tel que des
Associations dans le domaine de 'Emploi,
le Logement et le handicap ; ainsi que des
syndicats et autres organismes.

J’ai pu échanger avec divers personnes
qui sont venues sur notre stand, sur la
maladie, les handicaps associées, la
vie quotidienne et jai fait aussi de la
prévention sur I'acide folique.

Je remercie, Melle BOURDIN et son
Association  SAFI France , qui m’a
permis de m y’rendre, 'Ecole de la 2ieme
Chance pour leurs accueils ainsi que Mr
PADOVANI Patrick, Adjoint a la Mairie
de MARSEILLE et Délégué a la Santé,
Hygiéne,  Personnes  Handicapées,
Alzheimer, Sida, Toxicomanie d’avoir
eu linitiative de créer ces journées afin
de faire connaitre les associations du
handicap tel que la notre.

Pascal LEGER
\_ Wy,
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L'OSTEODENSITOMETRIE

De nombreux médecins recommandent que tous ceux
qui ont subi une fracture de fragilisation ou qui présentent

- - ? des facteurs de risques de faible densité osseuse se
: =F | ) soumettent a une évaluation de la densité minérale
;’ — osseuse.
-
o

L’évaluation de la densité osseuse est sans danger et

indolore. C’est une mesure de la densité des os du corps
par l'appareil appelé ostéodensitométre. Pendant cet
examen, on est allongé sur la table, tout habillé et de

petites quantités de rayons X sont dirigées vers les os afin
de mesurer la quantité qui les traverse. La densité des os s’appelle la Densité Minérale Osseuse
(DMO).

L'ostéodensitométrie par méthode biphotonique pour mesurer la densité minérale osseuses est
prise en charge par I'assurance maladie a 70 % seulement sur la base d’un tarif fixé a 39.96 € sur
prescription médicale pour les patients présentant les facteurs de risques médicaux de I'ostéoporose
qui rendent nécessaires cet examen pour les indications suivantes :

- Lors dun premier examen dans la population quel que soit I'dge ou le sexe,
- En cas de signes présumés d’ostéoporose,
- Encasde:

o Pathologie ou traitement pouvant potentiellement provoquer 'ostéoporose,

o Pour un premier examen chez la femme ménopausée ou sous traitement hormonal
de la ménopause,

o Pour un second examen a l'issue d’un traitement anti-ostéoporotique.

Sources : Haute Autorité de Santé (HAS) « Prévention, diagnostic et traitement de I'ostéoporose »
(juillet 2006)

L'0STEOPOROSE

L'ostéoporose est une fragilité excessive du squelette, due a une diminution de la masse osseuse.
La solidité de I'os résulte d’'un équilibre entre les ostéoblastes qui solidifient I'os et les ostéoclastes
qui les fragilisent. L'activité déséquilibrée conduit a I'ostéoporose qui est la conséquence, soit
d’un capital osseux insuffisant en fin de croissance, soit d’'une perte osseuse excessive lors de la
vieillesse ou lors de certaines affections.

L'ostéoporose est fréquente chez les femmes aprés la ménopause ; la masse osseuse déclinant
avec I'age et avec une carence en hormones féminines (oestrogénes).

C’est un facteur important de risques de fractures osseuses.

L’hérédité joue un rdle important pour le capital osseux acquis en fin de croissance. Cette hérédité
est multigénique.
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Tensité psseuse normale Jensile asseuse Dasee Une d(_éfigience prOIOI:‘gee en calcium
conduit tét ou tard a 'ostéoporose ou
'aggrave.

Le calcium avec le phosphore
constituent la charpente minérale de
I'os. La vitamine D permet la fixation
du calcium dans le squelette. Une
supplémentation en calcium n’a pas
prouvé prévenir les fractures.

L'activité physique est l'un des
meilleurs moyens de se protéger
contre 'ostéoporose car elle sollicite
'ossature et va donc la renforcer a
la différence de la sédentarité, de
'immobilisation prolongée, ce qui
est le probléeme de la plupart des
personnes ayant un spina bifida a
mobilité plus ou moins réduite.

Le risque d’ostéoporose diminue chez les personnes obéses valides pour deux raisons :

- L'excés de graisse augmente le taux d’oestrogéne (qui protége contre la perte osseuse
rapide),

- L'ossature est sous pression a cause du poids et donc beaucoup plus sollicitée.
L'ostéoporose augmente le risque de fractures, mais il n’y a pas de signes cliniques.

Le diagnostic repose sur la mesure de la densité minérale osseuse par ostéodensitometrie, le plus
souvent via la mesure de I'absorption de rayons X DEXA. Ce diagnostic est souvent complété par
un questionnaire du patient.

La prévention de I'ostéoporose repose sur le mode de vie basé :
- Sur I'exercice physique qui stimule la densification des os (course a pieds, musculation).

- Surl'alimentation apportant journellement les quantités nécessaires de calcium et de vitamine
D notamment a partir de fruits et de Iégumes.

LES HORMONES

Une hormone est une molécule produite par le systéme endocrinien (une glande ou un tissu) en
réponse a une stimulation et agit a distance et a trés faible dose.

Elle se diffuse dans tout 'organisme via le sang ou la lymphe. Les hormones sont excrétées via
l'urine ou les selles.

Les hormones sont étudiées en endocrinologie. Elles régulent I'activité d’un ou plusieurs organes
ou organismes dont elles modifient le comportement et les interactions.

Par exemple, la concentration de mélatonine est régulée par les variations de la lumiére (alternance
jour/nuit). Comme elle est produite la nuit, sa concentration est plus élevée I'hiver (nuits plus longues)
qu’en été.

Par exemple, 'amyline sécrétée par le pancréas retarde la vidange de I'estomac et réduit la sensation
de faim.

La leptine est également une hormone digestive qui régule les réserves de graisses dans 'organisme
et 'appétit en contrélant la sensation de satiété. Cette hormone est sécrétée par le tissu adipeux
blanc qui a des fonctions de stockage et de mobilisation des acides gras.

La testostérone est la principale hormone sexuelle male. Chez I'humain, la testostérone joue un
réle clé dans la santé et le bien-étre, en particulier le fonctionnement sexuel. Comme effets de cette
hormone, on note une augmentation de la production de cellules sanguines et une protection contre
I'ostéoporose.
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Signalons que les pesticides dans I'agriculture contribuent a la baisse générale des niveaux de
testostérone dans le corps humain mais, par contre, le sport a des effets bénéfiques.

Parallelement, 'oestrodiol est un dérivé naturel du métabolisme du cholestérol qui est nécessaire
au maintien de la fertilité et des caractéres secondaires chez la femme.

Chez les humains, cette hormone a une influence sur la distribution des cellules adipeuses dans le
corps chez la femme. Parmi ses actions, elle aide a la croissance par accélération de la maturation
osseuse.

L’hormone, chez la femme, est sécrétée par les ovaires a partir de la puberté.

Plusieurs substances ont des effets chez 'humain similaires a ceux des hormones naturelles.
Certaines de ces substances sont des perturbateurs endocriniens (leurre hormonal). Ces
perturbateurs peuvent perturber 'organisme et peuvent étre source de maladies émergentes et ont
parfois un impact sur la descendance. On pense qu'ils ont un effet en épigénétique.

L’ACIDOSE METABOLIQUE L'HYPOGONADISME

L'acidose meétabolique est un trouble de L’hypogonadisme est un défaut de I'appareil
I'équilibre acido-basique défini par une reproducteur résultant en une perte de
baisse du PH dans le sang dorigine fonctions des gonades (ovaires ou testicules).
métabolique. C’est une baisse des ions Les gonades ont deux fonctions : produire des
bicarbonatés qui provoque cette acidose, hormones (testostérone, estradiol, hormone
elle-méme pouvant étre due a une diarrhée, antimullérienne, progestérone, inhibine B,
une atteinte rénale, ou d’'une charge acide activine) et produire des gametes (ovules ou
excessive extérieure (par exemple, état de spermatozoides).
choc). e

Une déficience en hormones sexuelles peut
Quand vous respirez, vous apportez de entrainer des défauts du développement
I'oxygéne (O2) dans vos poumons et expirez sexuel primaire ou secondaire, ou des
du gaz carbonique (dioxyde de carbone effets de suppression (par exemple,
C02); ménopause prématurée) chez les adultes. Un

développement défectueux de ovules ou du

On dose le bicarbonate pour connaitre la sperme peut entrainer une stérilité.

quantité de CO2 dans le sang. Ce dosage

permet au médecin de connaitre I'équilibre Par opposition, I'hypergonadisme est une
acido-basique. Ce dosage est utilisé pour sécrétion excessive d’hormones par les
connaitre le « profil rénal », c’est-a-dire la gonades (glandes génitales).

fonction rénale.

Le déseéquilibre suggére un probleme soit
par défaut d’élimination du CO2, soit par
des désordres divers.

L'augmentation de I'équilibre peut avoir des
causes liées a des diarrhées séveéres, des
vomissements prolonges.

La diminution peut étre liée a une hyper
ventilation, une acidose métabolique, un
état de choc, un jeGne prolongé ou une
insuffisance rénale.

Des médicaments peuvent également
perturber les équilibres.

'--_:§ CONVOCATION A 'ASSEMBLEE GENERALE DE L'ASBH

| CONVOCAUON | Mercredi 18 juillet 2018 - au siege de | ‘ASBH a 10 heures
Ordre du jour unique : nomination du commissaire aux comptes
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Puberté précoce chez des enfants
qui ont un spina bifida avec hydrocéphalie

Gragory S. Liptak, MD, KM-H: University of Roches-
fer Médical Cerdfer; SBAA PAC Member

La puberg décnt les changements biclogiques
normaux du corps qui ménent & kB maturité
sexuelle, 3 la capacité d'engendrer, La puberté pré-
coce signifie gue les changaments biclogiques com-
mencent besucoup plus 18t quattendu. Le déroule-
ment de kB pubertd est contrdlé par des hormones.
Les enfants qui ont un spina bifida avec hydroce-
phalie, spécialerment les flles, sont plus exposés
gue les autres enfants & avoir une pubené précoce.

Les étres humains ont dans le cerveau une hor-
loge biologique qui déclenche la production d'hor-
mones a Fage approprié. L'une d'entre elles s'ap-
pelle hormone de libération de la luiéostimuling
(LHRH). La LHRH conduit I'hypophyse (la glande
pituitaire) 4 Ebérer des hormones appelédss gonado-
irophines. Ces hormones, & leur towr, s'@coulent
dans [a crculation sanguing ef stimubenl les ovaires
chez les filles et les esticules chez les gargons pour
produire les hormones sexuelles, Les hormones
sexuelles, pariculiérement l'cestrogéne chez les
filles et la testostérone chez les garcons, conduiseant
@ la maturation sexuelle.

Les changements physiques observés durant la
puberté ont élé classifiés selon un systéme appelé
& Cclassification de Tanmer », o0 & niveau 1 est l'en-
fance {(avant la pubené) et ke niveau 5 est la pleine
maturité. Chez les filles, le déroulement habituel

inchut (1) débul du développement des seins, (2)
avgmentation rapide de la taille et élargissement de
hanches, (3) poils pubiens, qui apparaissent de & a
12 mois aprés le développement de la poitrine, (4)
poils axillaires (pilosité sous les bras) et (5) mens-
truation, que commence entre deuy ans el deux ans
et demi aprés ke développerment des seins. Un
changement de l'odeur de corps peut auss| apparal-
tre précocement dans cette sdquence.

Lége moyen de début du développement de la
paitrine chez les filles se situe vers 9 4 10 ans. La
pubertd des flles afro-améncaines débute plus Wt
que celle de filles blanches. Une élude a moniré,
par exemple, que ke développement de la poitring
des filles noires commence 12 moks avant celul des
filles blanches. Les seins mattent rois ans ou plus
pour passer du stade Tanner 2 au stade 5. Comme
c'est le cas pour tous les évenemeants bialogiques, il
existe un éventail de normales. Cependant, si un
développement significatil de la poitiing commence
avant Fage de sept ans, il est considéré comme pre-
coce, (Occasionnelbement, des filles auront un cer-
tain développement des seins, appelé thelarche,
sans aucun autre signe de puberdd ; ce changement
isolé est d'habitude considéré comme normal.)

Du chté masculin, l'ordre habituel inclut (1) aug-
mentation de la taille des testicules, {2} accroisse-
ment de |a taille, (3) avgmentation de la taille du
pénis, (4) poils pubiens et (3) poils axillaires. Si les
gargons montrent un développement significatif
avant neuf ans, celui-ci est considéré comme pré-
coce.

La puberté précoce peut causer plusieurs problé-
mes de croissance ét de développement. D'abard,
une fois que la poussée de croissance rapide de la
puberté démarre, les os changent et deviennent
pareils 4 ceux de l'adulte. Par exemple, chez les
filles, la poussée de croissance dure typiquement
quatre ans. Aprés ce lemps-k, les os amétent défi-
nitiwermeant grandir, Donc, la plupart des enfants qui
commencent la pubertd rop it seront plus petils
quils lauraient &te dans daufres circonstances
(parce que les os s'armdtent de grandir plus tH qu'ils
n"auraient di).

Le deuxiégme probléme principal avec la puberig
précoce oot que ces changemenls physiques anm-
vent beavcoup plus Bt que chez les autres enfants
du mdme dge, ce qui les rend différents. En consé-
quence, les enfants qui ont une puberlé précoce
peuvent dtre taquings au sujet de leur développe-
ment sexuel; de telles taquineries sont particuliére-
ment fréquentes & I'égard des filles dont les seins
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Puberté précoce chez des enfants
qui ont un spina bifida avec hydrocephalie

e dévaloppent. Ou kes filles peuvent étre exposées
A des avances sexuelles pour lesquelles elles ne
sont pas psychologiquement prétes, Les gargons
peuvent devenir plus agressifs el hyperactifs que
leurs pairs, En général, les enfants avec une pubser-
té précoce peuvent se senlir isclés el socialement
rejetés. Il amive que ks enseignants el d'autres
adulles s'attendent 4 ce que ces enfanls aient un
comporemeant plus avancd que celui cormespondant
A beur Age. A nouveaw, cela peut frusirér ces en-
fants parce quils ne peuvent pas répondre a4 ces
attentes. Lisolement et les attentes peu réalistes,
qui sant communs cher des enfants avec spina bifi-
da sans puberé précoce, peuvent rendre |a silua-
tion encore plus difficile.

Bien quil ne
soit pas Cer-
tain  pourgquoi
les  enfants
avec sSpna
bifida et hy-
drocéphalie
gsont plus en-
clins & connai-
tres ume pubser-
té précoce, la
plupart  des
PESONNES
croient que
I'hydrocépha-
liex interféra
avec I'horioge biologique. Si volre enfant connait
une puberté précoce (avant 7 ans pour les filles et 9
ans pour ks gargons), ou a une séquence de déve-
loppemeant inhabituelle ou un développement sexuel
trop rapide | Il ou elle doit &tre examing par un me-
decin ou un clinicien qui est bien informé de ces
questions. C'habstude, on consulté un endocringlo-
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gue [ung parsonneg qui s specialise dans des hor-
mones). Si avcun aulre probléme n'est trouveé, le
plus géendrabement be traitement utilisé pour refarder
le début de la pubenté commence par des injections
d'une médecing qui interfére sur l& systéme hormo-
nal.

Le médicament e plus généralement ulilisé s'ap-
pelle « kuprolde” (Lupron). Cette médication, qui
est injectée une fois par Mois par voie intramuscu-
laire, a une structure chimique semblable a la LHRH
et leurre |¢ comps (probablement en rendant |Typo-
physe mopins sensible a lhomonea réelle), || arréte
d'habitude le développement de la puberté aprés
trois a six mois et peut inverser compléterment cer-
tains des changements qui étaient déd apparus. On
le donne d'habitude pendant plusieurs années, La
plupart des personnes croient que ce tratement
permet aussi aw: individus détre plus grands qu'ils
aurgient &g sans employer la medication, D'ung
maniére ben plus impotante, le retard causé par le
traitement  devrat  permettre  aux  enfantsd
adolescents (el 4 leurs parenis) d'adapler leurs
cofps et leurs senliments & leur maturation Sexualle
et les aider a développer une saine identité
S Lelle.

Ceffe information n'est 8N aucti cas wn avis mdé-
dical . Les sifualions indhvidpeles peuvent s'écar-
fer de ia description géndrake,

Souwrce | Spina Bifida Associalion of Amenca - 45380
MacArthur Bowlevard NV - Suite 250 - Washingion,
DC Sre Weab | hifpdbwaw shaa arg Cowrel -
shaa@zbaa.org

Traduction béndvale par ASBAF de Marficle pubiid
sur le site | hitpAvww. sbaa. orgdocsfonlinedocy
precocious puberly, paf
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Advanced skeletal maturity in children and adoles-
cents with myelomeningolee, ROIZ R and Coll. J
Pediatr Rehabil Med 2017, Dec 11, 10 (3-4) 283-293

Slow Prepubertal linear growth but early pubertal
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A longitudinal assessement of early pubtal timing as
a predictor of psychosocial changes in adolescent
girls with and without spina bifida — WASSERMAN
RM and Coll. J Pediatr Psychol, 2012, Aug 37 (7),
755-68

Incidence of short stature in children with hydroce-
phalus. KLAUSCHIEJ and Coll. J Pediatr Endocrinol
Metab 1996 Mar-Apr 9 (2), 181-&
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CARCASSONNE - FITNESS - 7 AVRIL 2018

Le 7 avril 2018, grace a Fanny, la niece de Kamel KHERDOUCHE
et a la direction de la salle Wellness Center (Carcassonne), une
journée de sensibilisation au spina bifia a eu lieu avec toute une
équipe bien sympathique.

Lors de cette journée, ils ont présenté leurs nouvelles
chorégraphies a tous les adhérents et aux visiteurs éventuels,
ce qui a permis également d’informer sur le spina bifida et ses
handicaps associes.

Les personnes qui ne connaissaient pas ces pathologies étaient
trés surprises et ont consulté la documentation a leur disposition.

Une participation des personnes présentes a la démonstration
de fitness a permis de récolter une cagnotte d’environ 150€ en
faveur du spina bifida.

Un grand merci aux organisateurs, aux participants et tout particulierement a Fanny KHERDOUCHE

a l'initiative de ce projet.

ACTUALITES

BREVE

M. Dominique Picard,
conseiller technique ASBH,
a pris sa retraite le 31 mai
2018 aprés 10 ans de bons
et loyaux services.

Nous Ilui souhaitons une
bonne retraite bien méritée.

L’équipe ASBH
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Nous adressons nos plus

sinceéres condoléances
a la famille de Catherine
Bailhache et les remercions
de la collecte effectuée lors
de ses obséques en faveur
de 'ASBH en faveur de la
prévention et de la recherche.

Nous adressons toutes nos
sincéres condoléances aux
parents de Laurence Dugal
et a toute sa famille et les
remercions des dons collectés
en faveur de 'ASBH lors de
ses obseques.

23 uin 2018

Arrété du 26 mars 2018

fixant le
ressources

plafond des
prises en
compte pour [lattribution
de la protection
complémentaire en
matiere de sante.

« Le plafond annuel prévu
a l'article L. 861-1 du code
de la sécurité sociale est
fixé a 8 810 € pour une
personne seule »
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Quels sont actuellement les recours contre les
décisions de la CDAPH ?

1. Le recours gracieux (circulaire n° 86-12 du
4 mars 1986) si I'on dispose d’éléments
nouveaux ou si la décision est contestée suite
a 'argumentation de la personne concernée.
Le recours aupres de la MDPH s’exerce
en adressant une lettre sur papier libre au
secrétariat permanent de la MDPH.

La décision sur recours gracieux fait, soit
I'objet d’'une nouvelle instruction de I'équipe
pluridisciplinaire, soit d’'une décision de rejet.

Une non-réponse sous 2 mois acte un rejet de
la demande par la Commission.

2. la conciliation. Une liste de personnes
qualifiées est arrétée par le Président de
la Commission Exécutive (COMEX) de la
MDPH. Lintervention de la personne qualifiée
(extérieure a la MDPH) améne a proposer des
mesures de conciliation. La conciliation peut
étre associée ou indépendante de I'exercice
du recours gracieux.

L'usager doit remettre une lettre sur papier libre
faisant appel a conciliation a la MDPH (pas
de délai). La personne qualifiée rencontrera
'usager pour l'aider dans la mise en ceuvre
de moyens et la valorisation d’éléments. Un
rapport de mission est notifi¢ au demandeur
et a la MDPH.

3. Le recours contentieux (article L241-9 du
CASF). Deux juridictions sont compétentes
en fonction de la décision contestée avec les
appels possibles.

LA LETTRE DU SPINA BIFIDA

Les compétences se partagent ainsi :

Les décision qui

relevent du TCI

Les décision qui
relevent du TA

AEEH et ses
compléments

AAH et
complément de
ressources

PCH

Carte d’invalidité
et priorité pour
personnes
handicapées

Orientation pour
les enfants

Admission en
établissement
social ou médico-
social relevant
de l'article L312-
2 du CASF pour
les enfants et les
adultes

Les
renouvellements
d’ACTP / ACFP

24 uiv 2018

RQTH

Orientation
professionnelle
pour les adultes

La prime de
reclassement



Devant le tribunal administratif (TA), le

recours doit étre intenté dans un délai de 2
mois suivant la notification de la décision de
la CDAPH.

Rappelons que, comme pour le tribunal du
contentieux et de l'incapacité (TVI), le silence
de la CDAPH dans les 4 mois apres la date
de dépdbt de la demande s’analyse comme un
rejet et que la personne handicapée peut alors
intenter un recours. Pour se pourvoir contre la
décision ou la non-décision de la CDAPH, un
délai de 2 mois permet le recours.

Il faut noter que c’est la date d’arrivée au
greffe du tribunal administratif qui est prise en
compte pour le calcul du délai et non la date
d’envoi de la requéte.

Devant la  complexité  juridique et
administrative, il est rare d’agir en Cour
d’Appel ou en Cassation.

Pour le tribunal du contentieux et de
'incapacité (TCI), le recours doit également
étre intenté dans les 2 mois si une décision de
la CDAPH existe, sinon il n'y a pas de délai.

Pour remédier a cette complexité, la loi de
modernisation de la justice (19 novembre 2016) créé
les pdles sociaux a compter du ler janvier 2019.

Suite a un rapport de I'Inspection Générale
des Affaires Sociales (IGAS) et de I'lnspection
Générale des Services Judiciaires (IGSF),
la loi prévoit le transfert du contentieux des
Tribunaux des Affaires de Sécurité Sociale
(TASS - contentieux général de la sécurité
sociale), des TCI (contentieux technique
de lincapacité) et d’'une partie des CDAS
(contentieux d’admission a l'aide sociale)
vers les nouveaux pbles sociaux des TGl
(tribunaux de grande instance).
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Ainsi les TCI disparaissent le 31 décembre
2018.

La nouvelle procédure prévoit un recours
gracieux obligatoire devant 3 médecins (un des
Caisses ou de la MDPH, un médecin neutre et
un médecin représentant les requérants) puis
le cas échéant, un recours contentieux devant
la juridiction du Péle Social présidée par un
magistrat et deux assesseurs (un représentant
des salariés, un représentant des employeurs)
mais sans medecin expert a 'audience.

Ainsi il est possible de déposer un recours
devant toutes ces juridictions avant le 1/1/2019

Que deviennent les recours non jugés apres le
31/12/2018 ?

L’ancienne procédure (valable en 2018) des
TCI va perdurer pour les recours en suspens
mais dans des conditions dégradées puisqu'’il
n'y a pas de conciliation obligatoire avant
l'audience jusqu’au 1Ter janvier 2019. Une
consultation médicale est pratiquée par un
médecin expert dans 90 a 100 % des affaires
dans les TCI.

Dans les péles sociaux, il n'y aura pas de
consultation médicale possible a I'audience ;
les pbles sociaux n’ayant pas de cabinets
meédicaux installés dans les locaux.

On voit que la période transitoire va étre difficile
pour la justice, les médecins et les personnes
handicapées.

memi] Mar| 12| JUIN
ditonemic =iixis
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Rendez vous au stand C7 1!

Mardi 12 juin : 9h30 2 18h30
Mercredi 13 juin : 9h30 a 18h30
Jeudi 14 juin : 930 2 17h30
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F \“““Q“ Madame, Monsieur,
‘\““\“ Veuillez trouver ci-joint ces chéques remis par notre famille ainsi que le

notre que nous vous adressons.

Ces chéques nous ont été remis lors du déces de notre chere fille Laurence
qui est décédée le 3 mai 2017.

Elle était porteuse d’un spina-bifida et dés sa naissance était condamnée ; les médecins lui donnant
seulement trois jours a vivre. C’était le 1er mai 1974, elle est décédée a I'age de 43 ans.

Cette vie fut tres difficile avec de nombreuses interventions chirurgicales, une séparation dés I'age
de ses deux ans a ses quatre ans en centre hélio-marin de Roscoff ou elle fut opérée a maintes
reprises.

Malgré tout cela, durant sa petite enfance, elle a pu parfois se rendre en classe maternelle puis a
I'école primaire normale.

Elle était suivie par 'APF de Brest qui venait a domicile pour les soins de kinésithérapie.

Le corps médical insistant pour qu’elle suive une scolarité normale, ce que nous avons fait au prix
de beaucoup de sacrifices et de fatigue pour Laurence et pour nous.

Elle a suivi ses études secondaires et a obtenu son bac, puis suivi par un BTS de gestion d’entreprise
et deux années de faculté de psychologie qui la passionnait beaucoup.

Malheureusement, malgré tout cela et cette réussite, ses efforts furent vains : elle n’a pu occuper
un emploi, son état de santé n’étant pas suffisant pour étre présente sur un travail régulierement.

Laurence était pleine de volonté, de joie de vivre, aimant la musique, les civilisations anciennes, la
peinture.

Nous avons fait construire une maison pour qu’elle puisse vivre avec facilité avec son fauteuil, mais
a I'age de 26 ans, elle a décidé de vivre seule et elle a loué un appartement auprés de I'office HLM
de Brest, dans lequel elle était contente de s’assumer seule ; cet appartement ayant été aménagé
par |'office.

Mais depuis I'année 2010, son état de santé s’est détérioré de plus en plus, avec des hospitalisations
devenant fréquentes et de plus en plus longue, sans jamais se plaindre, alors que ses forces
diminuaient, I'obligeant lorsqu’elle rentrait d’avoir chez elle 'HAD et 'organisme Archipel pour des
soins tous les jours qui duraient deux heures le matin pour les soins des jambes qui étaient dans
un état épouvantable. Tant cela I'était qu’il fut décidé d’'une amputation d’'une jambe, ce qu’elle a
refusé alors qu’elle était en réanimation. Des greffes ont été faites mais les résultats ne furent pas
concluants.

Mon mari, mon fils et moi-méme avons toujours été a ses cotés tout au long de ces années ou toute
notre vie été vouée a notre cheére fille et sceur.

J’ai tardé a vous faire parvenir les chéques car toute démarche est difficile et notre fatigue est
immense et son absence nous manque tellement que nous vivons au ralenti.

Cette vie qu’elle a eu a été trés dure mais elle nous disait toujours qu’elle était heureuse de vivre
parmi nous.

Mais les derniers jours de sa vie, nous pensons qu’elle savait qu’elle s’en allait car une semaine
avant son déceés elle était allée a I'’hbpital de jour en consultation et les médecins lui avaient dit que
son coeur était fatigué.

Beaucoup de morphine lui était prescrite pour calmer ses douleurs intolérables et beaucoup de
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médicaments car les glandes surrénales étaient atteintes.
Laurence est décédée chez elle comme elle le voulait avec moi a ses cotés.

La veille de son déces, elle m’a dit qu’elle ne se leverait plus car elle était trop fatiguée et le lendemain
matin ma chere Laurence s’était éteinte.

Je voulais vous apporter notre témoignage en raccourci ce que fut sa vie et la notre pour ces
quarante-trois années de souffrance et parfois d'incompréhension de I'entourage qui ne comprenait
pas toujours ce qui est d’avoir une personne qui se battait avec tellement de force, voulant tellement
vivre au mieux le handicap qu’elle avait. Ces dernieres années, elle eut beaucoup de mal a supporter,
malgré son beau sourire pour ne pas nous inquiéter.

Nous voila sans notre fille tant aimée mais nous ne sommes certainement pas les seuls a subir cette
épreuve, mais qu’elle fut dure et comme elle est encore et pour longtemps.

Nous espérons que notre petite contribution pourra vous étre utile.

Nous avons trouvé votre adresse dans les papiers conservés par notre fille.

Nous vous remercions d’avoir peut-étre pris le temps de nous lire, afin de comprendre comme
sans doute vous le savez déja que les familles sont souvent dans la détresse et completement
impuissantes devant un handicap qui nous était complétement inconnu et qu’en plus, nous étions
jeunes et n’ayant eu aucune prise en charge psychologique, ce qui fut trés dur pour son grand frére.

Veuillez recevoir, Madame, Monsieur, nos meilleures salutations et tous nos encouragement pour
votre dévouement et surtout d’essayer d’aider les familles si démunies dans ces épreuves.

SAINT AUBIN DU PAVAIL - <OPERATION BOL DE RIZ>

L’école Saint Jean-Baptiste de Saint Aubin du Pavail
en llle et Vilaine comporte 3 classes et accueille les
76 enfants de 53 familles. Une petite fille porteuse
de spina bifida, Anna, y est scolarisée.

La directrice, Gwénaélle, a souhaité dédier
'opération de solidarité « Bol de Riz » a cette
éléve et a en reverser le gain a ’ASBH.

Les enfants se sont engagés dans cette action en ne mangeant que du riz ce jour-la et les colts du
repas de la cantine soit 253.50 € ont été reversés a ’ASBH.

Cette action a permis de sensibiliser les éléves et leurs familles au handicap et plus particulierement
au spina bifida. Une forme d’éducation riche d’enseignements pour tous ces enfants qui sont les
adultes de demain.

Un grand merci a Gwenaélle la directrice, aux enfants et a leurs familles qui ont solidairement
participé.

i VE : LA FLOWER POWER ASBH EST ARRIVEE

Pour aider ’ASBH, n’hésitez pas a la commander en quantité
au prix unitaire de 4€. Contactez-nous !

D-RUGAYERE 0 800 21 21 05

01.45.93.00.44
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« En choisissant de faire un don régulier a I’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés,
vous nous offrez les moyens de soutenir les familles et les professionnels concernés par le spina bifida
et les défauts de fermeture du tube neural. Nous vous remercions chaleureusement de votre

engagement a nos cotés »

F. HAFFNER, Président

VOS DEDUCTIONS FISCALES :

Vous avez droit a une réduction de 66 % dans la limite de 20 % de votre revenu imposable.

¥ Un don de 30 € ne vous revient en réalité qu’a 10,20 €

Contact O  Mademoiselle O  Madame O  Monsieur

[@foT 0] o] L= g T=T oY dfe K- To [ 1Y T PP PUPRRPPPPROt

Codepostal: | _ | _ | _|_|_| VHIIE & ettt ettt ettt ettt ettt ettt et et e et ettt ettt ettt etete s et eteee et ene s eteneenas
(X
[l T T2 2 B s @ oo s
/O U I’ je souhaite soutenir I’ASBH O chaque mois O chaque trimestre par un don de : \
O 10€ O 20€ O 30¢€ O Autre: €
O Jadhére a I’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés 15 €
O Je m’abonne a la Lettre du Spina Bifida ......cccceeeeieierieniiesccceee e 20€
O Je m’abonne et adhére a I’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés 30€
O Je m’abonne a la Lettre du Spina Bifida par voie leCtrONIQUE ......cccueeiieeiieeiieecie et et ere s esaeesbe e sreesabeesneenens 8¢€
O Je soutiens I’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés
en commandant mes produits d’hygiene et mes dispositifs médicaux a I’ASBH
Qodes deréglement O Par cheque bancaire ou postal a I'ordre de '’ASBH O Par préléevement sur mon compte sans frzy

OU I’ je désire apporter un soutien régulier a I’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés (ASBH),

reconnue d’intérét général. J'autorise I’ASBH a prélever |'établissement teneur de mon compte, dont les coordonnées

figurent ci-dessous la somme de : .......cceceeeviieeniieniennnne. €

J'ai bien noté que je recevrai un recu fiscal en début d’année qui suit les prélevements du montant total de mes versements,
me permettant de déduire de mon impot sur le revenu 66 % de mes dons, dans la limite de 20 % de mon revenu imposable.

Mon don sera affecté a la recherche sur le spina bifida.

En signant ce formulaire de mandat, vous autorisez '’ASBH a envoyer des instructions a votre banque pour débiter votre compte, et votre banque a débiter votre compte conformément

aux instructions de I’ASBH. Vous bénéficiez du droit d’étre remboursé par votre banque selon les conditions décrites dans la convention que vous avez passée avec elle.
Une demande de remboursement doit étre présentée dans les 8 semaines suivant la date de débit de votre compte pour un prélévement autorisé.

RUM - Référence Unique du Mandat
U O O O O O O U O O O O
Désignation du compte a débiter

IBAN - Numéro d’identification international du compte bancaire

BIC — Code international d’identification de votre banque
Type de paiement O Paiement récurrent/répétitif O Paiement ponctuel

Fait a le __/ __/ 201_ Signature (obligatoire)

N° ICS (Identifiant Créancier SEPA) : FR 47 ZZZ 452542
A tout moment, vous étes entierement libre de modifier ou d’interrompre vos prélevements par courrier a I’adresse ci-dessous
Note : vos droits concernant le prélévement sont expliqués dans un document que vous pouvez obtenir aupres de votre banque

Merci de retourner ce document a I’ASBH — 3 bis avenue Ardouin — CS 9001 — 94420 LE PLESSIS TREVISE
7 0800 21 21 05 — www.spina-bifida.org - B spina-bifida@wanadoo.fr

En application de la loi du 6 janvier 1978, vous disposez d’un droit d’acces, de rectification et de suppression sur les informations vous concernant.
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