Témoignages thématiques - Chapitre 14bis Vie quotidienne adulte

Groupe restreint adultes

1990

MISES EN GARDE

- Toutes les données présentées dans ces pages ont 10 ans d'ége. Certaines techniques ne sont
plus pratiquées, d'autres ont considérablement évolué. Les personnes et les lieux ont changg, la
connaissance de I'Amyotrophie Spinale Infantile aussi.

- Les perspectives d'avenir ne sont jamais aussi optimistes que ce gue nous voudrions lire. Ne
poursuivez lalecture de ces témoignages que si vous vous sentez prét alirele pire.

- Les témoignages sont toujours personnels. |ls racontent des états de pathologie qui peuvent ne
ppas vous concerner.

- Les témoignages indiquent aussi des choix qui sont personnels, liés al'histoire de ceux qui les
racontent. D'autres choix peuvent se justifier.

Sommaire:

- Groupe Restreint Adultes

- Les Droits Sociaux des Handicapés

- Handicap et Ressources

- Intégration Scolaire, Universitaire et Professionnell €]
- LaMaternité chez les Handi capéed
- Enquéte sur le Suivi Médicall

GROUPE RESTREINT ADULTE

AGON Marie-Christine
AMRI Ahmed
GROUT Lise

LEDOUX Myriam
MALLER Bernard
MALLER Mireille
MANDELKERN Stéphane

SCEMAMA Cathy



LESDROITS SOCIAUX DESHANDICAPES

Aujourd'hui, les handicapés demandent que leurs droits leur soient reconnus :
- I'intégration

- lacompensation

- au travail

- ladifférence

Malheureusement, tous ces droits nécessitent pour se concrétiser tout un appareil juridique tout
un arsenal de dispositions légidatives et réglementaires parfois incomprises par les intéresses.
Afin de mieux cerner les problémes que rencontrent les handicapés nous allons essayer de
développer deux points qui nous semblent importants des droits sociaux du handicapé. D'une
part la couverture sociale et d'autre part les allocations que peuvent toucher les personnes
handicapées.

| -LA COUVERTURE SOCIALE:

A) L'assurance maladie-maternité des handicapés adultes:

Dans le cas d'une personne handicapée il existe plusieurs fagons d'étre assuré par la Sécurité
Sociale.

En effet, s un handicapé travaille, le probléme ne se pose pas, il est automatiquement couvert
par le régime dont dépend son activité professionnelle.

Mais, d'autres cas se présentent, le handicapé ne travaille pas mais il percoit une pension, il est
couvert alors par le régime de Sécurité Sociale qui lui verse cette pension.

Les bénéficiaires de I'Allocation Adulte Handicapé qui ne sont assujettis a aucun autre titre d'un
régime obligatoire d'assurance maladie peuvent saffilier gratuitement a |'assurance maladie
maternité du régime général de la Sécurité Sociale.

Si aucune des couvertures sociales n'est envisageable, il est a noter que la personne handicapée
peut bénéficier du remboursement de ses frais de soin du fait de son rattachement a |'assuré
socia, membre de safamille. Elle est dors AYANT DROIT d'un autre assuré.

Si d'aucune fagon la personne handicapée ne peut prétendre a une couverture sociale, il existe
encore la possibilité de cotiser elleeméme a I'assurance personnelle. Cette demande se fait
d'ailleurs auprés de la caisse primaire du lieu de résidence.

En fait, méme s il y a encore beaucoup a faire pour les droits des handicapés, il est a remarquer
gue la couverture sociale de e handicapé est dans |'ensemble correcte.

Apres avoir abordé ces différents cas de figures nous allons parler des prestations. En effet, dans
le cas des indemnités journaieres seules les personnes handicapées qui travaillent peuvent



percevoir des indemnités journalieres, les autres qui bénéficient de I'assurance maladie Maternité
peuvent étre remboursées de leurs frais de soins selon les régles normalement applicables dans le
régime auquel elles sont affiliées.

Jaimerais, apres avoir parlé des bénéficiaires de |'assurance maladie maternité et des prestations,
parler des appareillages.

En effet, toute personne handicapée peut s son éat physique le nécessite bénéficier d'un
appareillage; cet appareillage est pris en charge soit par la Sécurité Sociale au titre des
prestations |égales, soit par |'Aide Sociale si |a personne handicapée n'est pas "assuré socia”.

Il est & observer que la procédure est longue et trés administrative ce qui d'ailleurs n'est pas trés
normal dans la mesure ou un handicapé a besoin rapidement de ce qu'il demande.

B) L'Aide Sociale:

Le placement :

L e handicapé peut bénéficier d'une prise en charge des frais d'hébergements par I'Aide Sociale, s
I'établissement a été habilité a ce titre. Soit un placement familial, surtout dans le cas de I'enfant
qui ne peut regagné son domicile en raison de I'éoignement, par rapport a son établissement.
L'Aide Sociae intervient donc pour prendre en charge les frais de placement dans une famille
d'accueil sans que soient prises en compte les ressources des parents. Bien que notre sujet
principal soit le droit social des handicapés adultes il m'a semblé que cette petite parenthese
n'était pas inutile. Nous allons aborder maintenant |es autres types de placement ; placement dans
des établissements de rééducation professionnelle et d'aide par le travail, foyers et foyers-
logements. Nous allons terminer sur le placement dans des foyers d'hébergement types foyers de
"vi€e" ou "occupationnel”.

Apres avoir aborde le sujet des "placements’ nous allons parler des aides ménageres.

En effet, les personnes handicapées ayant une incapacité au moins égale a 80% peuvent
bénéficier des services d'une aide ménagére. Il est bien sur exigé un plafond de ressources
comme la plupart des avantages que peuvent bénéficier les handicapés. Il est a préciser que
I'aide est limité a 30 heures au maximum par mois.

LaCarted'Invalidité:

Qu'est-ce que lacarte d'invalidité ?

C'est un document qui prouve en fait la qualité de "Grand Infirme" de I'intéressé. Cette carte est
nécessaire pour obtenir un certain nombre d'avantages dans différents domaines tels que la
fiscalité, les transports, |e stationnement.

Cette Carte d'Invalidité dont la demande est d'ailleurs obligatoire dans les trois mois apres la
constatation de l'invalidité peut porter certaines mentions comme "station debout pénible, cécité
ou canne blanche". Il est a remarquer que cette carte ayant un caractéere national est valable sur
tout le territoire et méme aux frangais résidant a l'étranger. Les commissions qui ont compétence
pour se prononcer sur le taux dinvalidité commelaC.O.T.O.R.E.P. ou laC.D.E.S. se prononcent
également sur |'attribution de la Carte d'Invalidité qui est toutefois délivrée matériellement aux



bénéficiaires par les préfectures. |l est a remarquer que lorsque le taux dinvalidité est fixé a 100
% les intéresses peuvent bénéficier des droits auxquels ils peuvent prétendre par exemple a
I'exonération de la redevance télévision, bien maigre consolation en réalité !

La couverture sociae de latierce personne :

Nous allons parler par la suite de I'Allocation Compensatrice "tierce personne” mais pour le
moment nous allons surtout évoquer la couverture sociale de latierce personne.

En effet, ces personnes ont des droits et une couverture sociale comme les autres.

La personne qui aide a domicile le handicapé peut-étre soit une personne rémunérée a cet effet,
soit un membre de la famille bénévole. La tierce personne rémunérée bénéficie de la couverture
socide d'un salarié.

Dans certains cas, il est intéressant de savoir qu'il peut y avoir une exonération des cotisations
sociales sur le salaire et certains avantages fiscaux. D'autre part, la tierce personne bénévole dont
I'assistance a éé reconnue par la C.D.E.S. ou la C.O.T.O.R.E.P. peut bénéficier soit de
I'affiliation gratuite a I'assurance vieillesse ou invalidité, et dans tous les cas de |'assurance
personnelle pour lamaladie.

LaC.O.T.O.RE.P.:

Au cours de la deuxiéme partie de notre enquéte c'est a dire les allocations des personnes
handicapées nous allons évoquer a plusieurs reprises le réle de la C.O.T.O.R.E.P. adors j'aimerai
faire une mise au point sur ce qu'est laC.O.T.O.R.E.P.

Paralléement ala C.D.E.S. prévue pour les mineurs handicapés &gés de moins de 20 ans, a été
créé la COmmission Technigue dOrientation et de REclassement Professionnelle
(C.0.T.O.R.E.P.) compétente pour les adultes.

Lerdledela C.O.T.O.R.E.P. est multiple : elle reconnait la qualité du travailleur handicapé ; se
prononce sur l'orientation et les mesures propres a assurer le reclassement ; désigne les
établissements et les services concourant a la rééducation au reclassement et a |'accueil des
adultes handicapés dans les foyers, les ateliers ou les CA.T. ; apprécier si I'état ou le taux
dincapacité de le handicapé justifie I'attribution de I'Allocation aux Adultes Handicapés, de
I'Allocation Compensatrice, de I'Allocation de Logement ainsi que la carte d'invalidite.

[1-LES ALLOCATIONS AUX PERSONNES HANDICAPEES:

A) L'Allocation Adulte Handicapé:

Le handicapé adulte peut bénéficier dans certains cas de I'Allocation Adulte Handicapé. Cette
allocation n'est versée que sous certaines conditions. En effet, avoir cette allocation c'est avoir
été reconnu par la C.O.T.O.R.E.P. dans I'impossibilité de se trouver un emploi du fait de son
handicap ou avoir une incapacité permanente d'au moins 80 %. D'autre part, il faut avoir au
moins 20 ans, étre de nationalité Francaise et ne pas prétendre a d'autres avantages. De plus pour
percevoir cette allocation il est exigé de ne pas dépasser un plafond donné qui varie selon la



situation du demandeur (c'est a dire célibataire, marié, avec enfant a charge). D'ailleurs, il est a
remarquer que ce plafond est peu élevé surtout a notre époque ; il serait bon de laréviser. D'autre
part, cette allocation ne devrait pas tenir compte des ressources du conjoint chez les couples
mariés car dans ce cas étre marié avec un handicapé c'est d§a avoir des ressources en moins,
sans compter les autres problémes liés au handicap.

Pour percevoir cette allocation, la demande est faite ala C.O.T.O.R.E.P., ala Caisse d'Allocation
Familiale ou ala Mutualité Sociale Agricole qui décidera de I'attribution et qui fixera la période
pendant laguelle I'A.A.H. sera attribuée (au moins égale a1 an et au plus a5 ans). Le versement
del'A.A.H. est fait mensuellement et aterme échu.

Dans certains cas il est a observer que I'allocation est trés longue a obtenir environ dans les six
mois avant de percevoir le ler versement, ce qui est une assez longue période d'attente.

Il existe d'autres allocations qui viennent en aide aux handicapés.

B) L'allocation Compensatrice " Tierce Personne” :

Cette alocation est en fait une prestation d'aide sociale attribuée aux handicapés dont le taux
d'incapacité atteint au moins 80 % et dont |'état nécessite I'aide effective d'une tierce personne.

Pour bénéficier de I'Allocation Compensatrice "Tierce Personne” |la demande doit étre adressee a
la C.O.T.O.R.E.P. par l'intermédiaire du préfet qui en informe le bureau d'aide socide de la
commune de résidence de I'intéresse. 1l est a noter d'ailleurs, que c'est la C.O.T.O.R.E.P. en fait
qui prend la décision en ce qui concerne le taux dincapacité, la nécessité de |'aide effective d'une
tierce personne, la nature et la permanence de cette aide et le taux de I'allocation compensatrice
accordée bien que le montant de I'alocation est fixé par le préfet compte tenu de certains
éléments c'est adire ladécision dela C.O.T.O.R.E.P. et bien sur des ressources de I'intéressé car
cette allocation est attribuée, bien évidemment, dans la limite d'un plafond, ce qui reste d'ailleurs
incohérent dans la mesure ou ce plafond est peu élevé et méme s il est dépasseé une personne
handicapée n'a pas toujours les moyens de payer en plus sur son salaire une tierce personne. |l est
a remarquer gue l'allocation compensatrice n'entre pas en compte dans les ressources de
I'intéresse pour |'appréciation de ses droitsal'A.A.H.

Nous avons parlé de I'allocation compensatrice "tierce personne” mais il existe également une
allocation compensatrice pour frais professionnels dans le cadre bien sur des handicapés
travailleurs. (...)La demande accompagnée de toutes les pieces justificatives est adressee a la
C.O.T.O.REP.

C'est en fait la C.O.T.O.R.E.P. qui prend une décision en ce qui concerne I'importance des frais
supplémentaires et, fixe le taux de I'allocation compensatrice bien que ce soit le bureau d'aide
sociale qui détermine le montant de I'allocation. Il est a remarquer que I'allocation compensatrice
ne peut étre attribuée que pour des frais réels supplémentaires liés au handicap. Les frais
uniquement liés al'exercice de la profession ne sont donc pas pris en compte ainsi que les autres
frais pouvant étre pris en compte par le biais d'autres prestations.

C) Les autres prestations:

Il existe d'autres allocations qui peuvent aider le handicapé. Je veux parler de |'alocation
logement et |'alocation différentielle.



L'Allocation Logement :

Il existe deux sortes dalocation de logement : |'une a caractére familiae, attribuée aux
personnes percevant les prestations familiales, I'autre a caractére social, accordée aux personnes
agées, aux handicapés et aux jeunes travailleurs.

L'allocation de logement a caractére familiale est attribuée aux ménages ou aux personnes seules
qui percoivent une prestation familiale, par exemple I'dlocation d'éducation familiade. Cette
allocation peut également étre percue par les handicapés adultes qui présentent une incapacité
permanente d'au moins 80 %, ala charge et vivant au foyer de ménages ou de personnes. Un lien
de parenté doit exister entre ces handicapés et ces personnes.

L'allocation de logement a caractere social concerne les handicapés atteint d'une infirmité dont le
taux est d'au moins 80 % ou ceux qui sont reconnus inaptes au travail par laC.O.T.O.R.E.P. ; ils
peuvent pour leur propre compte bénéficier de I'allocation de logement, a condition de remplir un
certain nombre de conditions ; c'est a dire payer un loyer ou rembourser un emprunt souscrit
pour accéder a la propriété, il est a noter que seuls les locataires et les personnes accédant a la
propriété pour leur résidence principal e sont concernés.

Il faut, de plus consacrer au loyer, ou aux mensualités d'emprunt une part déterminée des
ressources ; e, habiter un logement répondant a certaines normes de peuplement, d’hygiéne et de
salubrité.

Le montant de I'allocation de logement est donné par une formule qui prend en compte le
montant des revenus, le nombre de personnes vivant au foyer, le loyer minimum que doit verser
le locataire. 1l est a constater que les handicapés hébergés dans les foyers avec prise en charge
par |'aide sociale peuvent également prétendre a l'allocation de logement ce qui a notre époque
ou beaucoup de handicapés vivent en foyer est intéressant a savoir. D'ailleurs, il serait peut-étre
judicieux de créer une allocation pour que les jeunes handicapés vivant en foyer puissent espérer
un retour adomicile. Actuellement, rien n'est vraiment prévu a cet effet.

L'allocation différentielle:

La loi dorientation du 30.6.1975 a profondément modifié le régime des prestations pour les
personnes handicapées. Afin que certaines personnes handicapées ne voient pas leurs ressources
réduites du fait du remplacement de leurs anciennes alocations par les nouvelles prestations, il a
été prévu le versement dune alocation différentielle de facon a compenser la réduction
éventuelle.

Conclusion :

Les droits sociaux des handicapés est un sujet vaste qu'on ne peut malheureusement connaitre a
fond. Du moins j'espére avoir insisté sur les points les plus importants. Nous avons pu constater
au cours de cette synthese, qu'il reste encore beaucoup afaire dans le domaine social.



HANDICAP ET RESSOURCES

A partir de 20 ans (ou 16 ans, s actif ou marié) :

| - DOMICILE :
Plafond AAH = 283750 ----- —— Y100
Plafond ACTP = 670310  ----mrmmemmemmemmemmemmennn 9 540,60

[l -HOSPITALISATION OU PLACEMENT :

L'ACTP est supprimée en totalité et transformée en prix de journée ( de 800 a 2.000 Francs
environ).

L'AAH est conservée en totalité pour certaines structures Iégeres, mais réduites au 3/5éme dans
lamajorité des cas.

* . AAH = Allocation Adulte Handicapé (C.A.F.)

ACTP = Allocation Compensatrice Tierce Personne (DASS)

CELIBAT

Premiérement, nous observons que les alocations pour adultes sont percues a partir de |'age de
20 ans bien que lamajorité soit a18 ans.

Deuxiémement, nous remarquons gque I'’AAH, normalement destinée a |'entretien de la personne
handicapée (logement, charge locative, alimentation, entretien, vestimentaire, téléphone, loisirs,
etc....), ne représente que lamoitié du SMIG.

Troisiemement, nous constatons que I'ACTP qui doit permettre de régler les frais d'auxiliaire de
vie (35 a 45 Francs de I'heure), est ele auss inférieure au SMIG. De plus le montant en est
identique pour un paraplégique pouvant se débrouiller seul ou pour un myopathe priveé de tout
mouvement et sous assistance respiratoire.

Quatriemement, les deux allocations ne sont pas équivalentes a la couverture d'un salaire
mensuel, pour un besoin daide 24H sur 24 et prive le handicapé de toute indépendance
financiére pour assurer ses besoins.

Enfin nous regrettons que ces allocations soient soumises a un plafond. En effet nous concevons
gue I'’AAH soit supprimée lors d'une reprise d'activité professionnelle mais qu'elle puisse I'étre en
fonction des revenus du conjoint ou concubin ne nous semble pas contribuer & l'autonomie de la
personne handicapée. Quand a I'’ACP, nous trouvons injuste qu'elle puisse étre soumise a un
plafond quel gu'il soit, dautant que les handicapés les plus lourdement touchés sont souvent
contraints d'exercer a un niveau professionnel pour étre compétitifs.



Conclusion :

Si I'on considére, d'un point de vue strictement matériel, la législation en vigueur concernant les
personnes atteintes d'un handicap lourd, on sapercoit que celle-ci leur suggere de n'avoir ni vie
sociae, ni viefamiliale, ni vie professionnelle.

C'est adire étre passif et assisté et végeter en institutions. Ceci pour le plus grand confort et le
sécurité de tous.

Questions :

- Qu'en est-il d'une véritable politique de maintien "réel" adomicile ?

A savoir :

- lanon marginalisation de |'individu

- le respect de son autonomie

- lapossibilité de gestion de |a dépendance physique par la personne elle-méme concernée

- lapréservation de son intimité et de savie priveée ...

- Compte tenu des libertés aux quelles nous aspirons et des difficultés que nous rencontrons, que
propose-t-on aux adultes de demain ?



INTEGRATION : SCOLAIRE, UNIVERSITAIRE ET PROFESSIONNELLE
Marie-Christine AGON Cathy SCEMAMA

Quel handicapé n'a pas été confronté un jour ou |'autre au probleme de I'intégration :
- scolaire

- universitaire

- professionnelle ?

En effet, en tenant compte des différents témoignages recus et de notre expérience personnelle, il
semble que cette intégration soit difficile et demande beaucoup d'efforts de la part des
handicapés. Nous allons essayer dans notre expose de faire ressortir les différents problemes liés
au handicap.

| -L'INTEGRATION SCOLAIRE :

Le probleme de I'intégration scolaire : qu'en est-il chez les enfants handicapés ?

Différents cas de figures se sont présentés au travers des témoignages. Nous allons essayer d'en
faire la synthese.

Il semble que la scolarité en milieu ordinaire, bien que possible soit assez difficile pour un
handicapé en fauteuil. En effet, différents problemes se posent et les établissements n'acceptent
pas toujours les obligations inhérent au handicap, soins médicaux, traitement, etc ... L'intégration
d'une personne en fauteuil roulant est donc envisageable seulement dans le cas ou |'école accepte
cette charge. Encore faut-il que I'établissement soit accessible, ou quiil y ait des personnes de
bonnes volontés qui y travaillent.

C'est pourquoi dans beaucoup de cas les parents acceptent de mettre leur enfant en école
spécialisée ou en internat, souvent sur les conseils d'un médecin ou d'un professeur. En effet, les
enfants intégrent souvent en cours de scolarité une école spécialisée pour différentes raisons
comme la crainte des autres enfants, I'incompréhension et surtout les soins et traitements inhérent
au handicap. En outre certains établissements font preuve de mauvaise volonté et pensent que ce
n'est pas leur réle d'éduquer des enfants handicapés ! Les parents sont ainsi obligés d'envoyer
leur enfant dans des internats du fait des écoles tres souvent éloignées du lieu de domicile. Mais
cela perturbe aussi |a scolarité de I'enfant car il est a remarquer des redoublements et un niveau
scolaire assez faible dans certains centres. Il est a noter cependant que certains parents trouvent
une autre solution que les écoles spécialisées.

En effet, les écoles privées religieuses semblent accepter plus facilement les enfants handicapés,
gue les écoles publiques. Mais est-il vraiment juste que les parents de handicapés payent pour
éduquer leur enfant ? D'autre part, il existe les cours par correspondance qui peuvent étre aussi
un moyen comme un autre pour garder son enfant chez soi, bien que cette solution demande
énormément de discipline et de concentration et ne permet pas toujours d'aler trés loin dans les
études.

La mentalité des gens doit changer car I'éducation est un droit dont tous les enfants doivent
bénéficier. Les parents de handicapés sont confrontés a des problemes et a des choix souvent
douloureux qui ne devraient pas exister.



[l -L'INTEGRATION UNIVERSITAIRE :

Certains handicapés ne continuent pas leurs éudes a cause de nombreux problémes rencontrés
pendant leur scolarité. D'autres arrivent a l'université et pour eux c'est peut-étre la possibilité
d'avoir des dipldmes d'études supérieures. Par la suite une profession intéressante pourrait leur
étre ouverte car dans notre société actuelle, diplémes signifient travail, bien que méme sur ce
point les handicapés ne sont pas toujours bien acceptés. Arrivé al'université c'est peut-étre aussi
avoir vaincu certains préugeés et avoir eu des professeurs compréhensifs.

Nous adlons essayer d'aborder les différents problemes liés au handicap dans le milieu
universitaire : il est a noter que le choix des éudes est souvent en fonction des préférences
personnelles et non des limitations fonctionnelles. Mais d'apres notre enquéte prés de 15 % des
étudiants ont fait leur choix uniquement en fonction de la compatibilité, des études avec leurs
limitations fonctionnelles.

Le besoin d'une tierce personne est indispensable pour certains handicapés que ce soit pour le
secrétariat, la communication ou pour les problemes d'hygiene. Les aides spécifigques semblent
assez hien connues par les différentes facultés, mais il reste encore des progrés a faire car
certains éudiants ont encore des difficultés pour certains aménagements comme les
enregistrements des cours et les secrétaires pendant leurs examens. |l est a remarquer que nous
parlons d'étudiants qui sont dans des facultés aménagées ou qui ont été aménagees au cour de
leurs études. Il existe encore en France beaucoup de facultés qui ne sont pas accessibles et les
éleves doivent compter sur le bon vouloir de I'administration et des éléves pour suivre leurs
cours. |l serait bon que les choses changent et que le choix des facultés ne soit plus décidés par le
critére inacceptable : accessible ou inaccessible.

Mais il ne faut pas réver, les idées précongues et les mentalités ont du ma a évoluer. Notre
société n'a pas encore admis que les handicapés étaient eux aussi des gens intelligents et que le
droit al'étude est un droit que tous les étres humains doivent avoir, handicapé ou non.

[ -L'INTEGRATION PROFESSIONNELLE :

Pourquoi I'intégration professionnelle des handicapés est-elle s difficile ?  Pourquoi les
entreprises font-elles la différence entre telle ou telle personnes en fonction des qualités
physiques et non des qualités intellectuelles ? Pourquoi n‘aurions nous pas le droit au travail
comme tout le monde ?

Ces questions resteront sans réponses tant que les mentalités n'‘auront pas changées. En effet,
bien qu'il y ait eu une évolution dans ce domaine, il semble que trouver un travail ne soit pas
facile pour un handicapé. Pourtant les dipldmes sont |a ains que les capacités intellectuelles.
Dailleurs, les personnes ayant des diplémes supérieurs entrent dans la vie active par stage,
concours ou installations en libérales. Suite aux différents témoignages regus, nous avons pu
constater que l'intégration professionnelle peut étre compliquée en prenant pour prétexte le
handicap. Les exemples sont |a : refus de titularisation dans la fonction publique aors que cette
personne est parfaitement apte a pourvoir a ce poste, stage de gestion puis expérience de
télétravail a domicile qui n'a pas été reconduit, fin de contrat d'un travail sur le terrain pourtant
accessible ... ces différents exemples montrent que l'intégration professionnelle posent des
problémes sans parler des lettres de candidatures sans réponse si le handicap est divulgué dans
certaines entreprises. Certains handicapés pallient a ces problémes en travaillant bénévolement,



ce qui permet de ne pas rester inoccupé.

En outre, il est anoter que vivre en structure médicalisée ne permet pas de travailler compte tenu
du prix de journée. Pourtant, les handicapés veulent travailler comme les autres malgré les
seances de bird et de kinésithérapie.

L'autonomie financiere est importante, elle permet de ne pas se sentir dépendant méme s le
handicap est souvent synonyme de dépendance. de méme, faciliter I'autonomie physique est
nécessaire pour réaliser l'intégration professionnelle: fauteuil éectrique, infirmiere ou tierce
personne, transporteur, accessibilité des locaux, |'entourage.

Je crois que l'intégration est un probléme qu'il faut résoudre soi-méme mais c'est souvent grace
au mode de vie que souhaitent nous donner nos parents ou a nos amis qui n'ont jamais fait la
différence qu'on arrive a un juste équilibre. On sintégre et sintégrer c'est réussir amontrer que la
différence peut aussi étre une richesse.



LA MATERNITE CHEZ LESHANDICAPEES
LissGROUT

La maternité ? Toute handicapée adulte c'est déa posée cette question. Pourrais-je ou ne
pourrais-je pas avoir d'enfant ? Pourtant cette question pourrait rester sans réponse car €lle
dépend tellement de la personne elle-méme. Nous allons essayer de développer trois points qui
nous semblent importants sur lamaternité c'est adire:

- Comment peuvent réagir les enfants de parents handicapés ?
- Quels sont lesrisques pour notre santé ainsi que les risgues pour notre enfant ?

- A-t-on des aides et dans quelles mesures ?

L es enfants de parents handicapés::

L'attitude d'un enfant de parents handicapés dépend avant tout d'eux. Il est vrai que le
comportement des parents face au handicap joue un role prédominant sur I'équilibre affectif de
I'enfant. Un environnement sain, un couple uni, une acceptation de la maladie comme telle sont
des paramétres qui permettent que I'enfant s'épanouisse pleinement et ne souffre pas du handicap
de son pere ou de samere, ou des deux.

Cependant, le probléeme des enfants reste actuellement I'un des graves que souléve le mariage
des handicapés.

- "Personnellement, si j'avais su que je devais m'aggraver et souffrir de plus en plus, j'aurais dit
non. Pourtant, je suis heureuse : j'ai un mari et des enfants charmants. Mais le fait de ne pouvoir
se faire aider, de se priver toujours de choses indispensables, rend, I'équilibre atenir".

- "Nos enfants sont marqués bien qu'épanouis. Du fait que je reste a la maison, ils ne veulent
plus sortir. Il faut beaucoup d'amour du conjoint bien-portant pour celui qui est handicapé, car
gue de problémes !".

- "Ou dorsil nefaut pas d'enfant. Jen connais qui sont heureux comme ¢a. Mais nous ne voyons
pas le mariage sans enfants : c'est I'aboutissement de notre amour. Mais suivant le genre de
handicap, il faut beaucoup réfléchir”.

- "Il faut penser au petit que I'on met au monde, car il est sacré et ne demande pas a venir. Mes
enfants ont actuellement huit ans et demi, sept ans et cing ans. Quand ont leur demande des
services, ils ne sont pas toujours décidés : ils n'acceptent pas forcément le handicap du parent, ce
qui fait mal car, parfois|'enfant est cruel : "Tu n'as qu'aretourner al'hdpital” m'adit I'ainée ...".

- "Laréflexion du petit Olivier : "Tu guériras parce que je veux te voir avec une belle robe et des
souliers a hauts talons' traduit tout de méme une souffrance : celle de ne pas voir sa mere
comme les autres meres (...).

Tout cela est grave, lourd de conséquences ; mais, aimer au sens fort du terme n'est pas un luxe
réserve aux prétendus "bien portants’ nous en sommes tous capables en fin de compte des lors
gue nous entreprenions de donner un sens a notre vie. Et, un enfant, n'est-ce-pas le plus beau
cadeau qu'une femme puisse donner a son compagnon ou mari. Il est bien évident que tous les
handicapés n'ont pas la force physique que la venue d'un enfant demande, ni d'ailleurs par la
suite de I'élever. Pour certain ou plutdt pour beaucoup il afallu accepter et se résigner a ne pas
avoir d'enfant et vivre avec cette peine.



Qued s sont nosrisgues et lesrisgues éventuels pour nos enfants au niveau " santé' ?

L esrisques pour nos enfants ?

Quel handicapé pourrait dire qu'il ne sest pas posé et repose la question avant de concevoir un
enfant mais prendre des risques n'est-ce pas la vie, et en fait qui peut dire a des parents non
atteints qu'ils n‘auront pas d'enfants handicapés ? Actuellement il n'existe pas de test prénataux
pour éventuellement détecter un probléme, mais les risques restent d'aprés les statistiques
minimes, bien évidemment s le conjoint n'est pas atteint et N'a pas d'antécédent puisque la
personne atteinte ne peut seule transmettre la maladie. Cette indication reste un facteur décisif
dans un choix difficile. De plus il faut garder I'espoir que bientdt des tests prénataux existeront
pour toutes les femmes enceintes pour déceler ce type de maladie, la médecine progresse a notre
époque cela doit rester dans I'esprit de chacun.

Nosrisgues ?

Nous avons abordé les risques pour nos enfants précédemment dans le cas bien sur ou le
probléme physique n'était pas réellement en cause. Nous allons aborder maintenant nos propres
risques ; risques respiratoires, risques musculaires. Il est bien évident que selon les femmes et le
niveau du handicap les risques ne sont pas les mémes. Suite aux témoignages nous avons pu
constater que suivant le type du handicap il y aurait une perte des muscles plus ou moins
importantes ce qui n'est pas tres étonnant dans la mesure ou supporter un bébé pendant neuf
mois puise dans nos forces.



ENQUETE SUR LE SUIVI MEDICAL
Mireille MALLER

Nous avons envoye un questionnaire sur la consultation médicale et les problemes médicaux a
50 adultes. Dix huit personnes &gées de 20 a 52 ans nous ont répondu, dont six souhaitant garder
I'anonymat.

Ce résultat est assez satisfaisant, surtout si I'on tient compte de notre manque d'expérience en
matiere d'enquéte, (nous n'avons pas fait de relance par exemple), et de la difficulté matérielle
gue rencontre certains malades a écrire. Nous pouvons donc pensé que ce groupe demande a
participer activement al'éaboration de solutions visant aaméliorer laqualité delavie.

L a consultation médicale:

Tous ont eu un diagnostic posé en moyenne vers I'age de 11 ans. Le plus récent étant 2 ans et le
plus tardif 42 ans. Toutefois, pour ceux dont le diagnostic n'est pas certifié, le besoin d'une
confirmation ne se fait pas ressentir surtout si celle-ci demande des examens médicaux.

Quatorze d'entre eux voient régulierement un généraliste et tous ont d§a vu un ou plusieurs
spécialiste(s) :

Ontvu:

- 11 unchirurgien,

- 9 un neurologue (sont suivis),
- 3 un homéopathe,

- 1 unostéopathe

Ont consultés:

un ophtalmologue,

un dermatologue,

un pneumol ogue,

un cardiologue,

un oto-rhino-laryngologiste
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Enfin trois d'entre eux ont vu un psychologue dont une pour des raisons professionnelles.

Parmi ces spécialistes, tres peu connaissaient |'Amyotrophie Spinale et onze malades se sont
déa trouvés dans l'obligation d'expliquer leur maladie. Ceux-ci sont trés dégus de ce manque
d'informations et expriment le désir qu'une association comme I'A.F.M. puisse changer le cours
des choses.

L es probléemes médicaux :

En plus de I'Amyotrophie Spinale (ou peut-étre a cause ?) de nombreuses personnes (15/17) se
plaignent de troubles divers :

- 9 ont des problémes de transit intestinal.

- 9 sont myopes et /ou astigmates.

- 5 cas, les plus lourds au niveau du handicap, sont concernés par la déshydratation et
I'hypoglycémie.

- 5 souffrent de dermatoses diverses.



- 4 ont des difficultés digestives dont 2 avec ulcere de I'estomac.

Seulement deux malades disent ne pas ressentir de douleurs musculaires, pour les autres elles
surviennent souvent apres un effort ou ala suite d'une mauvaise posture.

Les remedes les plus souvent employés sont les massages, le repos et les antalgiques. Certains
emploient des décontractants, d'autres préviennent la douleur par la prise anticipée d'aspirine
et/ou de boissons dites "de |'effort".

Laprise desrepas est une affaire délicate pour la moitié des personnes interrogees.

- 7 ouvrent la bouche avec difficulté (force musculaire, rétraction) et ont du mal a mastiquer.
- 8 ont des problemes de déglutition. La solution, pour certains, est de couper menu les aliments
solides, voir méme de les mixer, mais nous pouvons constater la dénutrition des plus faibles.

Pour la nuit, huit appellent pour changer de position. Ceux qui vivent a domicile réveillent leurs
parents ou conjoint, seuls ceux qui sont en structures (foyers, centres...) bénéficient de I'aide d'un
veilleur.

Quatorze ont subi des interventions chirurgicales, dont sept une greffe ou une arthrodese de la
colonne vertébrale et cing des ténotomies. L'opération de la colonne vertébrale est tres positive et
apporte dans tous les cas, un meilleur confort.

Par contre, ceux qui ne marchent pas, mettent en cause le bien fondé des ténotomies car les
rétractions se réinstallent rapidement.

Enfin, dix ont des infections des voies respiratoires. Ils y remédient par I'emploi du Bird ou du
Monal et par la prise d'antibiotiques. Cing seulement font e vaccin contre la grippe, les autres
n'en ressentent pas le besoin ou sont carrément contre. Une seule personne a essayé
I'noméopathie, en prévention et en traitement, et Sen trouve tres satisfaite.

CONCLUSION :

L'Amyotrophie Spinale est une maladie qui devient parfois trés invalidante, et précisément dans
ce cas, les problémes médicaux saccumulent.

Plus le handicap est important, plus lamaladie est lourde de conséquences medicales.
Or, al'heure actuelle, nous constatons que peu de réponses sont apportées a nos questions.

L'A.F.M. reste notre plus grand espoir pour faire évoluer les choses, et apporter des réponses
concretes a nos demandes.



