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L’ASBH vient d’obtenir le renouvellement pour 5 ans de son 
agrément national de représentation des usagers du système 
de santé dans les instances hospitalières ou de santé publique 
(agrément N2022RN0170) JO du 30 mars 2023 arrêté du 
23/03/2023. 

Cet agrément ministériel nous permet de poursuivre nos 
représentations comme :

• représentants d’usagers du système de santé dans toutes les 
structures ministérielles, régionales et territoriales

• de continuer à être membre de France-Assos-Santé et de ses 
commissions de travail

• d’accéder aux financements du fonds national de la démocratie 
sanitaire (FNDS)

• d’être une association nationale reconnue dans le domaine 
de la santé 

Je vous informe également que nous organisons 
2 stages de formation ou de perfectionnement 
des bénévoles ASBH à Lille et à Toulouse (voir 
les affiches ci-jointes)
 
Ces stages gratuits sont ouverts à toutes et 
tous (famille, patients, adultes, fratrie, aidants 
familiaux)
Pour tout renseignement ou vous inscrire 
demander Dominique au : 01.45.93.00.44
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Rappelons que le nutri-score est un système d’information qui synthétise la qualité nutritionnelle 
d’une denrée alimentaire avec une lettre (de A vert à E rouge). L’indice est calculé selon la teneur 
en calories, graisses saturées et sucre dans 100 g de produit avec des bonus et des malus selon la 
teneur en fibre alimentaire, protéines, fruits et légumes, légumineuses, etc…

Le nutri-score est apprécié des consommateurs car il 
permet de visualiser rapidement la qualité de ce qu’on 
mange. Beaucoup pensent que le nutri-score devrait 
être obligatoire sur tous les produits alimentaires.

Une longue bataille en Europe se poursuit entre 
les unions de consommateurs, les industriels de 
l’alimentation. La France encourage l’apposition 
de nutri-score par opposition à d’autres pays et 
certains industriels de l’agro-alimentaire.

Parmi les reproches contradictoires au nutri-score :

• Les sodas ont une meilleure évaluation que les sardines ou l’huile d’olive
• Nutri-score ne tient pas compte du mode de fabrication des denrées (exemple : les ultra-

transformés), le mode de production (bio ou non)
• On considère toujours 100 g de produit alors que les quantités consommées varient (100 g de 

beurre ou 200 g de purée de pommes de terre), pas la fréquence de consommation (quotidienne 
pour le pain)

En tout cas, le nutri-score a atteint son objectif : sensibiliser l’opinion à l’importance de la qualité 
nutritionnelle de notre alimentation.

NDLR : En cette période d’inflation tout le monde essaie de minimiser le coût de ce qu’on mange 
tous les jours. Mais attention à la qualité des aliments surtout pour les enfants et les femmes en 
désir d’enfant et les femmes enceintes.

Ne jamais oublier le rôle de l’épigénétique durant la grossesse.

le nutriscore en débatle nutriscore en débat

JOCELYN
BiENvENuE
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En 2015, l’ASBH et l’Education Nationale, 
avec le Professeur Olivier KLEIN, ont publié un 
document dans le cadre de « Tous à l’école », 
sur l’hydrocéphalie à l’usage des enseignants 
de l’Education Nationale.

Qu’est-ce que l’hydrocéphalie ?
Le mot hydrocéphalie vient du grec 
hudôr = eau et képhalê = tête.

L’hydrocéphalie est un symptôme mécanique 
d’autres pathologies. L’avenir de l’enfant 
dépend principalement de la nature et de la 
gravité de cette pathologie.

Pourquoi ?
Dans le crâne existent deux circulations :
• la circulation du sang,
• la circulation d’un liquide appelé Liquide 

céphalo-rachidien (LCR).

Chaque jour, le cerveau fabrique, un demi-
litre de liquide céphalo-rachidien qui se 
répartit dans des poches de liquide situées 
au centre du cerveau (les 4 ventricules) et 
autour du cerveau. Le crâne est une boîte 
fermée : tout ce qui se crée à l’intérieur doit 
en ressortir. Le liquide céphalo-rachidien est 
donc normalement réabsorbé par les grosses 
veines de la surface du cerveau.

Si le liquide céphalo-rachidien n’est pas bien 
réabsorbé :
- Le volume des ventricules augmente c’est 
l’hydrocéphalie, les structures nerveuses 
proches sont comprimées, avec des 
conséquences en particulier visuelles.
- La pression à l’intérieur de la boîte crânienne 
peut atteindre des niveaux inacceptables pour 
le cerveau, c’est l’hypertension intracrânienne.

L’hydrocéphalie peut se produire :
• si les orifices de résorption sont bouchés, 

par exemple après une hémorragie ou une 
méningite ;

• lorsqu’il existe un obstacle, une tumeur le 
plus souvent, sur les voies de circulation 
du liquide ;

• en cas de malformations de cette « 
tuyauterie » dont le rétrécissement 
constitue parfois un obstacle à la circulation 
du liquide.

Les hydrocéphalies sont découvertes le 
plus souvent en fin de grossesse ou dans 
la période qui entoure la naissance. Elles 
sont en général dues à des malformations 
congénitales (ex : à un spina bifida), ou aux 
suites d’une hémorragie cérébrale intra-
ventriculaire favorisée par la prématurité 
(surtout en cas de grande prématurité, avant 
30 semaines de grossesse).

Les autres causes d’hydrocéphalie de l’enfant 
sont plus tardives : tumeurs cérébrales, suites 
de méningite.

Quels symptômes 
et quelles conséquences ?

Le diagnostic d’hydrocéphalie est porté le plus 
souvent précocement durant les premiers mois 
de la vie de l’enfant devant une augmentation 
trop rapide du périmètre crânien, ou à la suite 
d’une recherche systématique dans une situation 
à risque.

Chez le grand enfant, une hydrocéphalie 
évolutive se manifeste par les symptômes d’une 
hypertension intracrânienne : maux de tête, 
vomissements, somnolence, baisse de la vision.

L’hydrocéphalie et sa conséquence L’hydrocéphalie et sa conséquence 
sur les fonctions cognitivessur les fonctions cognitives
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Dans tous les cas on recherche d’urgence les 
anomalies qui permettent le diagnostic :
• à l’examen du fond d’œil, les signes de la 

compression du nerf optique ;
• des examens radiologiques (scanner, 

IRM).

IRM pédiatrique du CHU de Bordeaux

Toute hydrocéphalie évolutive doit donc être 
opérée dès que possible, pour éviter les 
risques d’atteinte de la vue et de séquelles 
neurologiques.

Quelques chiffres
L’hydrocéphalie touche 0,4 à 0,8 enfants pour 
mille d’après les études internationales.

Traitement
Le traitement de l’hydrocéphalie de l’enfant est 
neurochirurgical. Le but de l’intervention est de 
faire communiquer les cavités ventriculaires 
avec une autre cavité naturelle dans laquelle 
le liquide céphalo-rachidien va se résorber.

Deux solutions sont possibles :
• La pose d’une valve de dérivation : 

les neurochirurgiens placent, dans un 
ventricule un petit tuyau muni d’une valve 
pour recueillir le liquide puis un autre 
tube dirige le liquide céphalo-rachidien 
dans l’abdomen (dérivation ventriculo-
péritonéale) ou rarement dans le cœur. Le 
tube est muni d’une petite poche derrière 
l’oreille qui permet aux médecins de tester 
la valve.

• Une ventriculo-cisternostomie : en 
cas de rétrécissement localisé, les 
neurochirurgiens peuvent également 
pratiquer un petit trou dans une paroi du 
ventricule pour le mettre en communication 
avec une autre zone où le liquide circule 
bien.

Généralement, les résultats sont bons, le 
contrôle de l’hydrocéphalie est obtenu, les 
signes cliniques disparaissent et la taille 
des ventricules revient progressivement à la 
normale.

Quand faire attention ?
Ces enfants sont toujours suivis sur le plan 
de leur examen clinique, de leur périmètre 
crânien et de leurs acquisitions. Ils vont 
de plus régulièrement dans un service 
de neurochirurgie : scanner cérébral et 
consultation annuels. Certaines complications 
peuvent survenir.

Des complications mécaniques
Parfois, le tuyau ou la valve de dérivation 
se bouchent et la pression à l’intérieur de la 
boîte crânienne augmente de nouveau. Cette 
hyperpression se manifeste par des maux de 
tête souvent importants, des vomissements et 
parfois une baisse de la vue. Certaines fois, 
c’est une léthargie ou une agitation, ou chez 
l’enfant plus grand une baisse des résultats 
scolaires qui révèlent que le système ne 
fonctionne pas correctement.
À l’inverse, la valve peut parfois « trop bien 
fonctionner » ce qui provoque des maux de 
tête et un ralentissement de la croissance du 
périmètre crânien.

Des complications infectieuses du matériel 
: elles sont rares, elles se révèlent par de la 
fièvre et par les mêmes signes que ceux dus 
à l’obstruction de la valve.

Le matériel peut devenir parfois inadapté 
en raison de la croissance de l’enfant.
Dans chacune de ces situations, le 
neurochirurgien doit intervenir pour réparer 
ou changer le matériel. La durée des 
hospitalisations n’excède généralement pas 
quelques jours.

Conséquences sur la vie scolaire
Les enfants suivis pour une hydrocéphalie 
peuvent participer sans aucun problème et 
sans précautions particulières à toutes les 
activités au sein de l’école. Il serait, en effet, 
tout à fait préjudiciable qu’ils soient écartés des 
récréations, des voyages et sorties scolaires, 
des séances d’éducation physique et de 
natation. Les seules limitations des activités 
peuvent venir des troubles associés, visuels, 
moteurs ou autres et non de l’hydrocéphalie 
en elle-même.
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Le pronostic dépend de la cause de 
l’hydrocéphalie, de sa précocité, de la présence 
de malformations associées, et de la rapidité 
du diagnostic et du traitement.

Les enfants soignés pour une hydrocéphalie 
se répartissent en trois groupes d’égale 
importance :

Certains ont un retard de développement 
important et relèvent d’une prise en charge 
spécialisée soutenue. De nombreux enfants de 
ce groupe souffrent d’autres troubles associés: 
handicap moteur (atteinte des membres 
inférieurs, atteinte cérébelleuse), handicap 
sensoriel, épilepsie, parfois hyperactivité.

D’autres suivent une scolarité satisfaisante 
sans aménagements particuliers,

D’autres présentent des troubles 
d’apprentissage plus ou moins importants 
parmi lesquels on remarque assez 
fréquemment :
• des troubles attentionnels
• des difficultés affectant la mémoire 

(mémoire de travail et/ou mémoire à 
long terme) touchant surtout la mémoire 
visuelle. La mémoire verbale est le plus 
souvent préservée.

• des problèmes de vue : strabisme, baisse 
de l’acuité visuelle,

• des difficultés neuro-visuelles dont les plus 
fréquents sont :

• difficultés de coordination des mouvements 
des yeux, de repérage et de poursuite 
oculaire,

• difficultés d’analyse globale des éléments 
regardés,

• problèmes de repérage dans l’espace, de 
latéralisation,

• parfois difficultés de reconnaissance 
(agnosies) des éléments regardés : 
visages, objets, formes, couleurs, images, 
voire même lettres et/ou chiffres...

Ces difficultés peuvent gêner constamment 
l’enfant :
• pour se repérer dans un texte, un livre,
• pour dénombrer des quantités,
• et pour les activités motrices fines 
guidées par la vue avec un risque de dyspraxie.

La plupart de ces enfants ont en général 
un bon niveau verbal avec un langage 
aisé et fluent. Ceci peut masquer certaines 
difficultés, mais constitue par ailleurs un 
point fort pour leurs acquisitions (voir fiche 
pédagogique).

Comment améliorer la vie de l’enfant ?
L’hydrocéphalie, comme toute pathologie 
cérébrale, suscite encore peurs et fantasmes. 
Ses conséquences, sur le devenir à long 
terme, dépendent avant tout de ses causes 
initiales : prématurité, hémorragie méningée, 
méningite.

Beaucoup de parents n’osent pas signaler 
à l’école la pathologie de leur enfant car 
ils redoutent de le voir suspecté d’un 
dysfonctionnement cérébral. Ils ont souvent 
été très angoissés lors de l’annonce du 
diagnostic. L’enfant grandit et le plus souvent 
franchit à peu près normalement les étapes 
de son premier développement.

En cas de difficultés, celles-ci peuvent se 
manifester dès l’école maternelle (dessin, 
graphisme, constructions, découpages, etc.).

Le cours préparatoire est une étape décisive 
qui par son fonctionnement et par le savoir 
complexe dispensé peut révéler des difficultés 
de l’enfant et rend de nouveau présentes la 
maladie et ses séquelles.

Le silence et l’ignorance constituent un 
frein dans la recherche des solutions pour 
aider l’enfant. Trop souvent encore, les 
difficultés cognitives ne sont pas reconnues 
comme telles par l’école et une explication 
psychopathologique des troubles est parfois 
privilégiée.
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Pour tous il paraît important qu’un climat de 
confiance s’établisse entre la famille, l’enfant, 
l’école et le service hospitalier référent, sans 
crainte excessive, sans mise à l’écart mais avec 
une grande vigilance dès que se manifestent 
des difficultés cognitives. L’enseignant est 
l’interlocuteur privilégié pour attirer l’attention 
des parents et de l’équipe médicale si le 
rythme de progression ou le comportement de 
l’enfant change, ce qui est aussi susceptible 
de révéler ainsi des complications.

Le bilan neuropsychologique : Pour bien 
préparer l’école élémentaire, il serait essentiel 
que tout enfant, suivi pour une hydrocéphalie, 
bénéficie durant l’année précédant le cours 
préparatoire d’un bilan neuropsychologique et 
d’un bilan scolaire.

L’examen psychométrique est destiné à 
estimer les fonctions intellectuelles. Il fournit 
également, au-delà des chiffres du QI, des 
indications sur le fonctionnement mental 
de l’enfant. Il permet donc de repérer en 
confrontant les échecs de l’enfant à ses 
réussites :
• les compétences probablement 

défaillantes,
• les compétences probablement préservées,
• les stratégies palliatives utilisées par 

l’enfant.

Ces données et les hypothèses qui en découlent 
orientent le bilan neuropsychologique pratiqué 
à l’aide de tests étalonnés et modulables. Cet 
examen est destiné à évaluer les diverses 
fonctions cognitives de base et notamment :
• les fonctions attentionnelles,
• les fonctions exécutives,
• les fonctions mnésiques,
• les fonctions visuo-spatiales et 

constructives,
• les fonctions numériques (traitement du 

nombre et du calcul).

Une interprétation qualitative des résultats de 
l’enfant est nécessaire : il s’agit en effet, en 
recoupant les différentes épreuves :
• de vérifier les hypothèses de départ,
• de rechercher les dissociations pour 

repérer les points d’appui,
• de déterminer quelles stratégies peuvent 

être proposées à l’enfant et quelles aides 
peuvent lui être apportées.

Ce bilan neuropsychologique sera aussi 
utilement complété par un bilan scolaire 
pouvant être effectué soit par un enseignant 
de l’hôpital au Point Scolarité du service 
hospitalier de référence soit, le cas échéant, 
au sein de l’école de l’enfant.

Les prises en charge, principalement 
orthophonie et psychomotricité, doivent être 
installées précocement avant que les déficits 
ne soient fixés et l’échec scolaire installé.

Enfin, il est important que ces différentes 
prises en charge soient insérées dans l’emploi 
du temps scolaire de l’enfant afin d’en garantir 
la régularité et la cohérence et de ne pas 
surcharger l’emploi du temps de l’enfant et de 
sa famille. Parfois l’intervention d’un SESSD 
sera souhaitable, en cas de trouble moteur 
associé.

Certains enfants peuvent alors bénéficier d’un 
Projet Personnalisé de Scolarisation (PPS).

L’avenir
Le devenir des enfants porteurs d’une 
hydrocéphalie a considérablement progressé, 
et l’école tient une place importante dans leur 
devenir.

Les enseignants ont un rôle essentiel pour 
suivre le développement régulier de ces 
enfants et pour déterminer leurs points forts et 
leurs stratégies dans les acquisitions, en lien 
avec les autres intervenants.
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Fonction cognitive et difficultés 
d’apprentissage chez les enfants avec 

Spina Bifida et hydrocéphalie
Résumé de la 
conférence de Runa 
Schøyen pour la 
13ème conférence 
de la Fédération 
Internationale SB à 
Lublin, septembre 2002 
(traduction et synthèse : 
ASBBF).

Runa Schoyen s’intéresse aux problèmes 
cognitifs et d’apprentissage des enfants 
avec Spina Bifida et hydrocéphalie plus 
particulièrement depuis 17 ans. Enseignante 
de musique et de théâtre, elle travaille avec 
des enfants retardés. Elle a deux enfants, des 
garçons et le plus jeune, Jo Eivind, est né avec 
un Spina Bifida.

Jo Eivind est maintenant un jeune homme qui 
apprécie la vie, allant à l’école, écoutant de la 
musique et pratiquant des handisports.

Comme bébé, Jo Eivind a eu des problèmes 
de shunts. A trois mois, le shunt est tombé en 
panne en vacances dans le Nord-Ouest de la 
Norvège et pour diverses raisons, il ne fut pas 
opéré avant une semaine. De retour à Oslo, il 
fut opéré et on craignait d’éventuels dommages 
de son cerveau. Après la révision du shunt, 
il resta malade et fut intubé et incapable de 
respirer par lui-même pendant des mois.

Rapidement, il a été constaté qu’il avait des 
problèmes d’apprentissage, d’attention, de 
mémorisation et de communication. On sait 
aujourd’hui que ces problèmes cognitifs sont 
associés à l’hydrocéphalie et aux shunts 
défectueux.

Pour identifier précisément ses difficultés et 
essayer de trouver des solutions pour l’aider le 
mieux possible, Runa Schoyen a commencé 
à étudier les problèmes d’apprentissage en 
relation avec le Spina Bifida et l’hydrocéphalie. 
Il n’y avait pas de littérature sur ce sujet dans 
sa langue mais seulement des livres anglais et 
américains sur ce sujet.

En combinant son expérience avec Jo Eivind 
avec la littérature anglo-saxone, elle a écrit deux 
petits livres en anglais sur ce thème : un pour 
les parents et l’autre pour les professionnels 
tels que les enseignants.

Pour bien comprendre les difficultés 
cognitives des enfants ayant un Spina Bifida 
avec hydrocéphalie, il faut avoir à l’esprit le 
développement du cerveau normal.

A l’âge de cinq ans, la taille du cerveau est 
approximativement à 90 % de sa taille adulte. 
Néanmoins de nouvelles compétences 
se développent entre l’âge de 6 ans et 
12 ans, comme la capacité d’abstraction 
et la réalisation des opérations mentales 
complexes comme les lettres et les chiffres.

En même temps, les enfants développent 
la capacité de résoudre des problèmes 
complexes. Ces années sont également 
marquées par le développement de la 
connaissance de soi. Ce qui, pour un 
enfant avec des différences, correspond 
à la compréhension de sa différence. Ce 
constat douloureux est essentiel dans le 
développement d’un enfant avec Spina Bifida.

Berit Lagerheim, un psychiatre suédois qui a 
travaillé avec des enfants handicapés parle 
de la « crise des 9 ans » qui est visible chez 
beaucoup de ces enfants.

C’est l’époque 
où l’enfant 
commence à 
se connaitre et 
à se comparer 
avec les autres 
enfants. Ce 
s e n t i m e n t 
induit un 
comportement 
d é p r e s s i f 
chez nombre 
d’entre eux et peut être délicat à gérer pour 
les parents. Il est important pour l’enfant de 
trouver une personne capable de l’écouter, 
que ce soit les parents ou une autre personne. 

La cognition est la manière dont nous sommes 
capables d’appréhender le monde qui 
nous entoure. Nos sens et nos expériences 
antérieures sont utilisés pour gérer et 
solutionner les nouveaux problèmes qui se 
présentent à nous.

Les problèmes de cognition se traduisent par 
des difficultés à s’adapter à des situations 
inédites et/ou des difficultés de socialisation 
et/ou des problèmes de comportement.

Runa Schøyen
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La cause principale des problèmes cognitifs 
est une lésion du système nerveux central 
(cerveau et moelle) mais peut aussi être 
observée chez des personnes présentant des 
problèmes psychologiques sévères.

Des études récentes montrent que les 
capacités cognitives des enfants avec Spina 
Bifida résultent de facteurs multiples parmi 
lesquelles la présence d’hydrocéphalie, 
les problèmes répétés de shunt et l’histoire 
scolaire.

Beaucoup d’enfants ayant un Spina Bifida 
avec hydrocéphalie fréquentent l’école, mais 
beaucoup ont des problèmes d’apprentissage. 
Mais tous n’ont pas de problèmes et ne 
rencontrent pas forcément les mêmes.

Le traitement de ces enfants nécessite 
une approche multidisciplinaire incluant 
un psychologue, un orthophoniste, un 
physiothérapeute, des enseignants spécialisés 
et des médecins. Une analyse psychologique 
poussée incluant des tests de QI est nécessaire. 
Il est également nécessaire de faire une étude 
poussée des fonctions cérébrales.

Les catégories de handicaps suivantes doivent 
être évaluées :
• Handicaps moteurs (perte du contrôle 

moteur des membres inférieurs et parfois 
dans les membres supérieurs)

• Handicaps visuels : beaucoup d’enfants 
ont également des problèmes visuels, 
tels que le strabisme, l’acuité visuelle et la 
perception visuelle.

• Handicaps de langage et de parole.
• Syndrome du « cocktail » (utilisation 

inappropriée de mots et d’expressions en 
dehors du contexte)

• Déficit de concentration et de mémoire
• Problèmes émotionnels

L’accessibilité de l’école aux fauteuils roulants 
est importante mais il est également important 
que le cadre d’apprentissage soit adapté aux 
capacités de l’enfant.

Tous ces problèmes cognitifs sont invisibles 
(ce n’est pas comme un fauteuil roulant qui 
est visible au premier coup d’œil). Il est donc 
important que les enseignants et les parents 
soient informés de ces problèmes. A cause 
des limitations physiques, l’environnement 
scolaire doit être adapté.

Certains enfants ayant un Spina Bifida 
avec hydrocéphalie montrent une capacité 
plus réduite pour les concepts abstraits 
que pour les concepts concrets. Dans ce cas, 
l’apprentissage est plus difficile.

Ce que nous pouvons faire pour aider les 
enfants avec des problèmes cognitifs. Dans 
les premières années de vie de l’enfant :
• Jouer avec l’enfant en utilisant tous les 

sens et les capacités moteurs. Chanter, 
danser et toucher l’enfant. Nommer les 
différentes parties du corps que l’on touche 
(surtout lorsque certaines parties du corps 
sont insensibles, comme les membres 
inférieurs).

• Aider l’enfant à explorer son environnement 
(en roulant, se tournant, rampant...)

• Aider l’enfnant à se tenir assis et debout
• Emmener l’enfant partout à l’extérieur 

pour lui faire connaitre des sensations 
différentes de son environnement proche

• Utiliser des phrases courtes et claires
• Expliquer les mots et les concepts
• Ne pas aider trop. Laisser l’enfant 

apprendre par lui-même
• Permettre à l’enfant de rencontrer d’autres 

enfants  



14la lettre du spina bifida juin 2023

Questions relatives 
à l’entrée à l’école

• Les problèmes cognitifs ont-ils étés 
analysés ?

• Les locaux sont-ils accessibles ?
• L’enseignant est-il motivé poour travailler 

avec un enfant handicapé ?
• L’enfant a-t-il besoin de procédures 

d’apprentissage adaptées ?
• L’enfant a-t-il besoin d’aide pour le sondage 

?
• L’enfant a-il-besoin d’aide particulière en 

excursion ?
• Quelle information a été donnée aux autres 

élèves de la classe et aux autres parents ?

Stratégie dans la classe :
• L’enfant doit être assis à l’avant, près du 

tableau
• Le banc scolaire doit être à une hauteur 

adaptée (chaise roulante)
• Des activités de bricolages (collage, 

découpage) peuvent aider à améliorer les 
fonctions motices

• L’utilisation d’un stylo à large priser ou de 
stylos spéciaux peut améliorer la prise de 
note

• Si nécessaire, donner un temps 
supplémentaire pour terminer un exercice

• S’assurer que l’enfant reçoit de bonnes 
notes de cours si il est incapable de prendre 
note par lui-même  

Jeunes et adultes
• Aider à organiser les études et le travail
• Bien estimer les tâches ménagèresà 

accomplir
• Etre attentif à la socialisation
• Coopération entre l’école, l’enfant et les 

parents
• Information les étudiants, les parents... Sur 

les troubles cognitifs
• Les objectifs éducationnels doivent être 

bien définis
• Prévoir beaucoup de temps pour 

l’apprentissag
• Programmer une insertion professionnelle
• Envisager une combinaison d’emploi 

rémunéré et d’allocation de handicap
• Vivre avec des problèmes cogitifs
• Se concentrer sur les possibilités, pas sur 

les problèmes
• Trouver des solutions alternatives et des 

compensations
• Avoir des attentes réalistes

Le but de tout ceci est de permettre à tous, 
nés avec Spina Bifida ou pas, de vivre une 
belle vie avec nos amis, notre famille, des 
études, un emploi et suffisamment de temps 
pour faire les choses dont nous avons envies. 
Une bonne qualité de vie pour tous nécessite 
l’insertion de tous dans la société c’est-à-dire 
être quelqu’un de reconnu et écouté par les 
autres.

La société a besoin de connaitre le potentiel 
de tous les enfants et les connaissances pour 
rendre cette insertion possible.

Les altérations 
des fonctions mentales

Ce sont des troubles de l’apprentissage, 
troubles dys, troubles du neuro-
développement, etc… qui peuvent affecter 
les personnes ayant un Spina Bifida. Depuis 
le 1/1/2013, un nouveau domaine d’aide 
humaine a été créé : le soutien à l’autonomie, 
qui consiste à accompagner une personne 
dans l’exercice de l’autonomie.

Des temps d’aide humaine existent pour 
soutenir cette autonomie. C’est la MDPH qui 
évalue a nécessité d’aide humaine.

R a p p e l o n s 
que l’Allocation 
d’Éducation de 
l’Enfant Handicapé 
AEEH est une aide 
financière destinée 
à compenser les 
dépenses liées à la 
situation de l’enfant 
de moins de 20 ans 

pour tout ce que votre enfant handicapé ne 
peut pas faire comme les autres enfants.

Ces troubles liés à l’hydrocéphalie sont pris 
en charge par l’assurance maladie et des 
professionnels de la rééducation.

Pour en savoir plus, consulter la brochure 
ASBH : «Les troubles cognitifs »

Au sommaire : les fonctions cognitives, leur 
définition, les zones du cerveau, l’attention, 
les fonctions exécutives, instrumentales, la 
mémoire, conséquences sur la vie scolaire, les 
troubles cognitifs spécifiques, troubles dys, les 
aides possibles, le bilan neuropsychologique, 
les troubles des apprentissages spécifiques, 
les tests, les outils de la rééducation cognitive
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L’ASBH, membre du CNCPH, a été invitée à 
la Conférence Nationale du Handicap (CNH) à 
l’Elysée sous la présidence du Président de la 
république, en présence de 27 ministres, dont 
la première ministre, Elisabeth BORNE.

Cette réunion a été controversée puisque de 
nombreuses associations ont décidé de 
ne pas assister à la CNH déplorant le peu 
de nouveautés et d’engagements (70 avec 
application immédiate dans les 3 ans à venir), à 
traduire en acte pour 12 millions de personnes 
concernées et 8 millions d’aidants.

• Le Président a annoncé le remboursement 
à 100 % des fauteuils roulants électriques 
ou non en supprimant le reste à charge 
sans autre explication.

• Dans chaque MDPH, un référent dédié 
sera à disposition des personnes pour les 
soutenir dans leurs démarches.

• Pour les personnes de plus de 60 ans en 
perte d’autonomie (APA), la carte CMI sera 
délivrée automatiquement.

• Tous les enfants avant 6 ans, auront 
accès à un service public de repérage, 
d’évaluation, et d’intervention précoce et 
intensif du handicap sans reste à charge 
pour les familles.

• Dans chaque école élémentaire, un 
référent enseignant handicap épaulera 
les élèves handicapés. Le salaire de 
l’enseignant référent pourra être augmenté 
de 400 à 500 euros / mois.

• Les AESH pourront passer de 28 à 
35 heures (temps plein) en valorisant le 
périscolaire, lors des devoirs et à la cantine.

• Les étudiants handicapés bénéficieront 
de 4 points de charge supplémentaires 
pour le calcul des bourses sur critères 
sociaux.

• Les 120.000 travailleurs en ESAT 
évolueront vers des droits identiques à 
ceux des salariés.

• La rémunération des apprentis adultes 
sera revalorisée pour les personnes 
handicapées.

• Les centres de formation doivent pouvoir 
accueillir les personnes quel que soit le 
handicap.

• Dans le domaine de l’accessibilité, l’Etat 
va consacrer 1,5 milliards d’euros au 
renforcement de l’accessibilité des 
lieux publics avec le soutien des préfets. 
Des sanctions peuvent être envisagées 
pour les lieux publics qui n’amélioreront 
pas l’accessibilité.

• 400 millions doivent permettre d’ici 
2027 de rendre accessibles 758 gares 
prioritaires nationales

• 1000 taxis devraient être accessibles pour 
les JO de 2024 en Île-de-France

• En réponse aux personnes sans solution, 
un plan de développement pluriannuel 
sera lancé avec 50.000 nouvelles solutions 
pour les enfants et les adultes.

• Il faudra également transformer les métiers 
du médico-social ainsi que les structures

• Un plan d’action sera finalisé cette année 
pour avoir une vie comme tout le monde, 
une vie affective, amoureuse, intime et 
sexuelle car c’est un enjeu de bien-être de 
santé.

conférence nationale du handicapconférence nationale du handicap
26 avril 202326 avril 2023

Le Président a promis une gouvernance 
renforcée avec un comité de suivi 
réunissant l’Etat, les collectivités 
territoriales et les associations pour 
faire un point d’étape trimestriel des 
avancées.
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Modérez les excitants
Limitez le café, le thé, 
les sodas et les boissons 
énergisantes et évitez-les 
après 14 heures.

Évolution du coût des matières premières 
dans les couches et palliatifs de l’incontinence

L’évolution de l’inflation dans 
les coûts oblige d’augmenter 
les prix de vente.

L’impact budgétaire est éva-
lué à +11% à ce jour depuis 
plus d’un an.

Jusqu’où ira-t-on ? En tout 
cas, l’ASBH fait tout ce qu’elle 
peut pour modérer les coûts 
mais ne peut vendre à perte.

6 conseils pour bien dormir

1

4

2

5 6

3Passez votre soirée 
dans le calme

Choisissez une activité 
musique, lecture, 
relaxation ou des activités 
manuelles pour assurer 
une transition douce entre 
le jour et la nuit.

Repérez vos signes 
d’endormissement

Bâillements, paupières 
lourdes, yeux qui piquent.
Ces signes vous indiquent 
le moment d’aller vous 
coucher.

Déconnectez
Eteindre les smartphones, 
tablettes ou ordinateurs. 
La lumière bleue perturbe 
le rythme du sommeil.

Soyez régulier
Maintenir des horaires 
de lever et de coucher 
réguliers en semaine 
comme pendant le week-
end.

Aménagez votre chambre
La chambre doit être 
silencieuse, sans lumière 
parasite, avec une 
température de 16 à 
18 degrés pour faciliter 
l’endormissement

Soyez attentifs à vos besoins de sommeil et respecter votre rythme.
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6 conseils pour bien dormir

retrouvez les vidéos réalisées par l’hôpital tropusseau

Le mercredi 14 juin 2023, une réunion aura lieu dans le « Jardin du peintre » à l’hôpital TROUSSEAU 
ou si le temps est mauvais à Rothchild. Seront invités « les opérés in utéro » ou suivis à TROUSSEAU 
de 3 à 6 ans et leurs parents ainsi que les fratries. Il y aura des patients de 0 à 18 ans. 40 enfants 
et 80 parents.

Objectif

• Dans la relation médecins-patients, la création et le renforcement d’un lien de confiance permettra 
aux parents de se rencontrer et d’échanger sur leurs difficultés, et partager leurs solutions.

• Se rapprocher des associations comme l’ASBH
• Pour les enfants, découvrir les dernières techniques, les derniers traitements, l’inclusion à l’école 

ainsi que des activités de loisir.
• Tout cela en donnant une visibilité du centre de TROUSSEAU

Programme

• 10h30 : Accueil des participants et 3 interventions
Inclure et faciliter le partenariat socio éducatif - Le sport : faire d’une nécessité un plaisir - La 
distance : équilibre entre proximité & spécialité
• 12h – 13h30 : Déjeuner sous forme de buffet
• 14h : Spectacle
• 14h30-16h : Activités
Stand maquillage - Tatouages éphémères - Clown sculpteur de ballons - Chamboule-tout - Pêche 
canards - Fresque souvenir  - Barbe à papa - Bar à bonbons - Photobooth
• 16h : Goûter & départ des familles

Cette journée a un coût et sera financée par :
• La Fondation des hôpitaux de Paris en grande partie, mais aussi par l’ASBH.
• Avec l’accord du Conseil d’administration, l’ASBH a budgeté 3.500 € pour assurer le financement 

de la réunion.

Nous espérons une magnifique journée pleine de solidarité, d’amitié et de joie pour les enfants.

réunion prium - hôpital armand trousseauréunion prium - hôpital armand trousseau
pour les enfants ayant subi une chirurgie anténatalepour les enfants ayant subi une chirurgie anténatale

https://youtu.be/JUcOzODNFxU https://youtu.be/euiSy9BzDo0

https://youtu.be/pBlJdzoV9zw https://youtu.be/LxmF1xbboiM

https://youtu.be/JUcOzODNFxU
https://youtu.be/euiSy9BzDo0
https://youtu.be/pBlJdzoV9zw
https://youtu.be/LxmF1xbboiM
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Les salariés bénéficient d’un congé de 2 jours lors de l’annonce chez leur enfant d’une 
pathologie chronique nécessitant un apprentissage thérapeutique, comme la survenue d’un 
handicap ou d’un cancer.

Ce congé est rémunéré par l’employeur.

A compter du 30 mars 2023, les salariés ont le droit à ce congé lors de l’annonce chez leur enfant 
d’une pathologie chronique nécessitant un apprentissage thérapeutique, mais également pour une 
maladie supposant un traitement médicamenteux lourd et une hospitalisation.

Les pathologies concernées (décret n°2023-251 du 
27 mars 2023) sont : 
• Insuffisance cardiaque grave
• Epilepsie
• Myopathie
• Hémophilie
• Mucoviscidose
• Suites de transplantations d’organes
• Les maladies rares répertoriées dans la 

nomenclature ORPHANET
• Des allergies sévères

NDLR : Le Spina Bifida fait partie de la liste des maladies ouvrant droit à ce congé pour les 
parents salariés d’un enfant malade.

parents d’un enfant maladeparents d’un enfant malade
nouveau congé pour les salariésnouveau congé pour les salariés
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Le stage a démarré dès le vendredi matin où il 
a fallu organiser la salle de réunion, connecter 
les ordinateurs, la vidéo, la sono, etc…
L’accessibilité de l’hôtel est excellente pour les 
fauteuils roulants électriques et les personnes 
à mobilité réduite.

Le stage débute par la présentation de la 
Convention Internationale des Droits des 
Personnes Handicapées (ONU) qui s’impose 
à la France et à l’Union Européenne sous la 
forme de vidéos accessibles à tous.

Très rapidement, tous ont fait connaissance 
en discutant les termes de la CIDPH et en 
évoquant leurs problèmes personnels.

Il est agréable et nouveau de se trouver entre 
personnes ayant un Spina Bifida, de discuter 
de problèmes auxquels tous sont confrontés 
et d’échanger des solutions (problèmes de 
fauteuils roulants électriques en panne, location 
de matériels, prise en charge médicale, etc…).

La complexité des dysraphismes spinaux nous 
oblige à évoquer de nombreux problèmes dans 
de nombreux domaines.

Une présentation de Mme Esther 
MUNERELLE, déléguée régionale Grand Est 
de France-Assos-Santé a permis de mieux 
connaitre le fonctionnement du FAS et ce qu’il 
peut nous offrir. Elle a précisé les conditions 
pour devenir représentant d’usagers (RU) 
dans le système de santé.

La soirée s’est terminée par un diner sur 
place, avant une nuit de repos.

L’ASBH a introduit un nouveau concept pour 
améliorer la qualité des stages et se tenir 
au plus près des besoins en formation des 
stagiaires.
 
Plutôt que d’imposer un programme rigide, 
les stagiaires ont choisi parmi une douzaine 
de thèmes ceux qu’ils préféraient, sachant 
que la MDPH et la démocratie sanitaire sont 
des thèmes prioritaires.

Le samedi matin, le système de santé 
en France au niveau national, régional et 
territorial a été présenté aux stagiaires.
Le millefeuille administratif a surpris tout le 
monde. Dans la discussion, tous demandent 
une simplification des structures pour mieux 
comprendre les relations entre toutes ces 
structures.

Après le déjeuner pris sur place, la démocratie 
sanitaire a été  développée. Plusieurs 
membres ASBH, membres de commission 
des usagers CDU sont intervenus. Le 
stage a mis en évidence la nécessité que 
les personnes handicapées s’impliquent 
plus dans la présence au sein des services 
hospitaliers afin d’améliorer les parcours 
de soins et contribuer à une meilleure prise 
en charge des familles, des aidants et ders 
adultes concernés.

STAGE ASBH - AVRIL 2023
compte-rendu
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En fin de journée, le Dr Irène 
STELLA, neurochirurgien 
pédiatrique au CHRU de 
Nancy nous a présenté 
le fonctionnement du 
centre Spina Bifida pour 
les enfants. Mme STELLA 
nous a présenté des 
éléments de sa thèse sur la 
chirurgie anténatale avec 

le Dr GUILBAUD (Hôpital TROUSSEAU) et a 
travaillé au CHU de Lille, avec une parentèle 
Spina Bifida.

Le diner du soir, sur place, et la soirée ont été 
assez brefs. Tout le monde étant bien fatigué 
d’une journée passionnante mais fatigante 
malgré le café à volonté.

Dimanche matin, avec l’aide de Sonia (qui siège 
à la CDAPH de la maison départementale des 
personnes handicapées de la Haute Marne), 
nous avons présenté le fonctionnement de la 
MDPH ainsi que les nouveaux droits définitifs, 
de déconjugalisation, parentalité, PCH 
cécisurdité, PCH handicaps cognitifs.

On a également évoqué l’arrivée de l’âge de 
la retraite, l’APA, PCH et invalidité, etc… Les 
recours aux décisions administratives ont 
été également présentées (CCI, CRCI, TGI, 
etc…).
Après le déjeuner, des vidéos, ont présenté 
le fonctionnement du service Spina Bifida 
à l’hôpital Trousseau et au CHU de Rennes 
(adultes).

Enfin, une vidéo a résumé l’action de l’ASBH 
dans la prévention des anomalies de fermeture 
du tube neural.
La réunion s’est achevée par un débriefing 
général.

En conclusion, Julie va tenir la maison des 
usagers au sein du CHRU de Nancy (avec 
une convention ASBH – Directeur du CHRU 
de Nancy) et va avoir le renfort de 2 à 3 Spinas 
qui habitent à Nancy. Des conseils lui ont été 
donnés pour améliorer ses contacts au sein de 
l’hôpital.

Plusieurs participants envisagent de suivre 
la formation de représentant d’usagers (RU) 
avec notamment les 3 alsaciens.

Des contacts sont noués avec le CHRU et le 
FAS Grand Est.

Au total, un bilan de stage très positif. Il faut 
également remercier Dominique pour le travail 
réalisé et la réussite de ce stage.

A signaler que de nombreuses vidéos sur 
les thèmes évoqués dans ce stage ont été 
présentées à la satisfaction générale et qui 
ont contribué à la compréhension de concepts 
difficiles.

Dr Irène STELLA
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« En choisissant de faire un don régulier à l’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 à nos côtés » 

F. HAFFNER, Président 

Contact  Mademoiselle  Madame  Monsieur 

Nom : .................................................................................................. Prénom : .................................................................... 

Adresse : .......................................................................................................................................................................................... 

Complément d’adresse : ................................................................................................................................................................. 

Code postal : _____ Ville : ......................................................................................................................... 

 __________   .................................................................    @ ........................................ 

OUI, je souhaite soutenir l’ASBH  chaque mois  chaque trimestre par un don de : 

 10 €   20 €   30 €   Autre : ________ € 
 J’adhère à l’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés ............................................................................... 15 € 
 Je m’abonne à la Lettre du Spina Bifida .............................................................................................................................. 20 € 
 Je m’abonne et adhère à l’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés ........................................................ 30 € 
 Je m’abonne à la Lettre du Spina Bifida par voie électronique ............................................................................................. 8 € 
 Je soutiens l’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés 

en commandant mes produits d’hygiène et mes dispositifs médicaux à l’ASBH 
Modes de règlement  Par chèque bancaire ou postal à l’ordre de l’ASBH  Par prélèvement sur mon compte sans frais 

 

M a n d a t  d e  P r é l è v e m e n t  S E P A  
OUI, je désire apporter un soutien régulier à l’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés (ASBH), 

reconnue d’intérêt général. J’autorise l’ASBH à prélever l’établissement teneur de mon compte, dont les coordonnées figurent 
ci-dessous la somme de ................................................... € 
J’ai bien noté que je recevrai un reçu fiscal en début d’année qui suit les prélèvements du montant total de mes versements, 
me permettant de déduire de mon impôt sur le revenu 66 % de mes dons, dans la limite de 20 % de mon revenu imposable. 
Mon don sera affecté à la recherche sur le spina bifida. 
En signant ce formulaire de mandat, vous autorisez l’ASBH à envoyer des instructions à votre banque pour débiter votre compte, et votre banque à débiter votre compte conformément 
aux instructions de l’ASBH. Vous bénéficiez du droit d’être remboursé par votre banque selon les conditions décrites dans la convention que vous avez passée avec elle. 
Une demande de remboursement doit être présentée dans les 8 semaines suivant la date de débit de votre compte pour un prélèvement autorisé. 

RUM - Référence Unique du Mandat 
__________________________________
Désignation du compte à débiter 
____ ____ ____ ____ ____ ____ ___

IBAN - Numéro d’identification international du compte bancaire 
___________

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

 
Fait à ...................................................... le _ _ / _ _ / 202 _ Signature (obligatoire) 

N° ICS (Identifiant Créancier SEPA) : FR 47 ZZZ 452542 
À tout moment, vous êtes entièrement libre de modifier ou d’interrompre vos prélèvements par courrier à l’adresse ci-dessous 
Note : vos droits concernant le prélèvement sont expliqués dans un document que vous pouvez obtenir auprès de votre banque 

Merci de retourner ce document à l’ASBH – 3 bis avenue Ardouin – CS 9001 – 94420 LE PLESSIS TREVISE 
 01 45 93 00 44 – www.spina-bifida.org - spina-bifida@wanadoo.fr 

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

VOS DEDUCTIONS FISCALES : 
Vous avez droit à une réduction de 66 % dans la limite de 20 % de votre revenu imposable. 

              

03-DL-20 

9,3 millions d’aidants en 20219,3 millions d’aidants en 2021

Une enquête diligentée par l’Inspection Générale 
des Affaires Sociales (IGAS) a recensé 9,3 
millions de personnes qui interviennent comme 
aidants dans le handicap ou la perte d’autonomie 
(publication 10/2/2023).

L’enquête conclue qu’un quart des 55-64 ans est en situation d’aidants familiaux. Les femmes 
sont majoritaires parmi les aidants.

Les formes d’aides les plus répandues sont :
• Un soutien moral (6,4 millions d’aidants ou 368.000 mineurs)
• Une aide à la vie quotidienne (5,7 millions d’aidants en majorité des femmes)
• Un soutien financier (1,3 million d’aidants plus souvent des hommes)

Pour les personnes handicapées, 12430 établissements et services médicaux sociaux ont été créés.
Ces établissements proposent 510.620 places dont 32 % pour des enfants. Fin 2019, 730.000 
personnes fréquentaient ou vivaient dans un établissement d’hébergement pour personnes âgées.

Comment améliorer la situation des aidants ?

• Les Agences Régionales de Santé (ARS) ont créé 250 plateformes d’accompagnement et de 
répit avec un manque de visibilité et une problématique d’articulation avec les politiques sociales 
des départements

• Une offre insuffisante pour le relayage à domicile, principale demande des aidants et qui concerne 
leur propre santé.

• Un système d’accueil temporaire dans les services médicaux sociaux inadapté (pas d’offre de 
garde des enfants le weekend ou les vacances scolaires, pas assez de personnel, etc…)

• Des séjours de vacances-répit à développer et à financer.

Comme solutions, le rapport préconise :

• de développer les possibilités d’hébergement 
temporaire dans les établissements de santé, 

• de favoriser le maintien à domicile, 
• de mieux organiser et faire connaitre les aides 

au financement pour les solutions de répit.

En conclusion, les aidants familiaux sont toujours 
en manque de statut et de reconnaissance.
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« En choisissant de faire un don régulier à l’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 à nos côtés » 

F. HAFFNER, Président 

Contact  Mademoiselle  Madame  Monsieur 

Nom : .................................................................................................. Prénom : .................................................................... 

Adresse : .......................................................................................................................................................................................... 

Complément d’adresse : ................................................................................................................................................................. 

Code postal : _____ Ville : ......................................................................................................................... 

 __________   .................................................................    @ ........................................ 

OUI, je souhaite soutenir l’ASBH  chaque mois  chaque trimestre par un don de : 

 10 €   20 €   30 €   Autre : ________ € 
 J’adhère à l’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés ............................................................................... 15 € 
 Je m’abonne à la Lettre du Spina Bifida .............................................................................................................................. 20 € 
 Je m’abonne et adhère à l’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés ........................................................ 30 € 
 Je m’abonne à la Lettre du Spina Bifida par voie électronique ............................................................................................. 8 € 
 Je soutiens l’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés 

en commandant mes produits d’hygiène et mes dispositifs médicaux à l’ASBH 
Modes de règlement  Par chèque bancaire ou postal à l’ordre de l’ASBH  Par prélèvement sur mon compte sans frais 

 

M a n d a t  d e  P r é l è v e m e n t  S E P A  
OUI, je désire apporter un soutien régulier à l’Association nationale Spina Bifida et Handicaps associés (ASBH), 

reconnue d’intérêt général. J’autorise l’ASBH à prélever l’établissement teneur de mon compte, dont les coordonnées figurent 
ci-dessous la somme de ................................................... € 
J’ai bien noté que je recevrai un reçu fiscal en début d’année qui suit les prélèvements du montant total de mes versements, 
me permettant de déduire de mon impôt sur le revenu 66 % de mes dons, dans la limite de 20 % de mon revenu imposable. 
Mon don sera affecté à la recherche sur le spina bifida. 
En signant ce formulaire de mandat, vous autorisez l’ASBH à envoyer des instructions à votre banque pour débiter votre compte, et votre banque à débiter votre compte conformément 
aux instructions de l’ASBH. Vous bénéficiez du droit d’être remboursé par votre banque selon les conditions décrites dans la convention que vous avez passée avec elle. 
Une demande de remboursement doit être présentée dans les 8 semaines suivant la date de débit de votre compte pour un prélèvement autorisé. 

RUM - Référence Unique du Mandat 
__________________________________
Désignation du compte à débiter 
____ ____ ____ ____ ____ ____ ___

IBAN - Numéro d’identification international du compte bancaire 
___________

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

 
Fait à ...................................................... le _ _ / _ _ / 202 _ Signature (obligatoire) 

N° ICS (Identifiant Créancier SEPA) : FR 47 ZZZ 452542 
À tout moment, vous êtes entièrement libre de modifier ou d’interrompre vos prélèvements par courrier à l’adresse ci-dessous 
Note : vos droits concernant le prélèvement sont expliqués dans un document que vous pouvez obtenir auprès de votre banque 

Merci de retourner ce document à l’ASBH – 3 bis avenue Ardouin – CS 9001 – 94420 LE PLESSIS TREVISE 
 01 45 93 00 44 – www.spina-bifida.org - spina-bifida@wanadoo.fr 

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

VOS DEDUCTIONS FISCALES : 
Vous avez droit à une réduction de 66 % dans la limite de 20 % de votre revenu imposable. 

              

03-DL-20 
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Vous pouvez désormais adhérer à l’association, faire un don et / ou vous abonner 
à la Lettre du Spina Bifida par internet grâce à la plateforme Hello Asso.

ou rendez-vous sur www.spina-bifida.org/comment-nous-aider/

Votre adhésion est d’ores et déjà une ACTION pour : 

• Mieux connaître et comprendre le spina bifida et ses handicaps associés, échanger et 
profiter de l’expérience d’autres familles et personnes concernées pour adoucir la gestion 
du handicap ;

• Prendre part à la vie de l’association, la faire connaître et impulser de nouvelles adhésions ;
• Élire les administrateurs qui assurent le fonctionnement et mettent en oeuvre la politique 

de l’association ;
• Participer ou organiser des manifestations extérieures, réunions, stages, rencontres, 

séminaires, colloques, événements sportifs ... ;
• Disposer d’une structure représentative reconnue pour faire entendre vos voix auprès de 

tous les acteurs, publics et privés, du secteur de la santé ;
• Profiter des services d’informations scientifiques et médicales vérifiées, validées et 

pertinentes.

Sans votre générosité ni votre confiance, 
rien de tout cela ne serait possible.

Pour tout ça, M E R C I  !
Contactez-nous et suivez-nous !

01 45 93 00 44
contact@spina-bifida.org

www.spina-bifida.org

https://www.helloasso.com/associations/association-nationale-spina-bifida-et-handicaps-associes-asbh/adhesions/adhesion-association-nationale-spina-bifida-et-handicaps-associes-asbh-2020
https://www.facebook.com/spinabifidafrance/
https://twitter.com/SpinaBifidaFr
https://www.instagram.com/spinabifidafrance/
https://www.youtube.com/channel/UC0PRILlUz3BhTz4iD4g4Ciw
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