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Introduction

Dans notre systeme de santé tres bien développé, la
prise en charge globale des personnes avec un handi-
cap congénital ne pose pas de probléemes jusqu'au
jeune age adulte. Les infrastructures et ressources ne
connaissent, a raison, pas de véritables limites éco-
nomiques. De nombreux enfants avec des polyhandi-
caps complexes, le plus souvent avec une paralysie
cérébrale (PC), sont suivis pendant des années par les
hopitaux universitaires et cantonaux. Des prestations
pédiatriques, de médecine intensive, chirurgicale et
neuro-orthopédique sont proposées par les infrastruc-
tures bien organisées en réseau de ces hopitaux.

Dans notre systeme de santé, la prise en charge
«systémiquep, intégrale du nourrisson jusqu’a I'adoles-
cent, se distingue par contre fortement des soins mé-
dicaux clairement orientés au cas lorsqu'il s'agit
d'adultes. De nombreuses maladies ou malformations
congénitales nécessitent des interventions chirurgi-
cales pendant I'enfance (p.ex. malformations anorec-
tales, atrésie de I'cesophage) et parfois des traitements
aussi a I'age adulte. Pendant I'enfance est généralement
compétente I'Assurance Invalidité (Al), le financement
des traitements dont I'indication est obligatoire et qui
sont souvent nécessaires a vie est ainsi garanti. Les
thérapies de base, comme la physiothérapie, I'ergothé-
rapie, l'orthophonie, les prises en charge neuropsycho-
logique et neuropédagogique accompagnent les enfants
jusqu'a l'adolescence. Des options complémentaires
comme la musico- et I'hippothérapie apportent une
contribution précieuse, et toujours adaptée individuel-
lement, au développement et a l'intégration.

Au niveau régional, des thérapies sont proposées
et adaptées aux capacités des enfants aussi dans des
écoles intégratives spécialisées. Des modéles de coo-
pération avec des options de suivi, spécialement dans
les domaines de la neuro-orthopédie et de I'épilepsie,
existent depuis des décennies; elles dépendent de
particularités régionales. On peut mentionner comme
exemples la collaboration entre neuropédiatres et épi-
leptologues de la Clinique pédiatrique universitaire de
Zurich et du Centre de soins de I'épilepsie Klinik Lengg,
ou la consultation de transition pour adolescents avec
spina bifida conjointe du Centre suisse des paraplé-
giques a Nottwil et de la Kinder-Reha Schweiz a Affol-
tern am Albis. En Suisse manque néanmoins un suivi
suprarégional en neuro-réhabilitation, couvrant tout
le territoire et indépendant du diagnostic.
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Dans la région nord-ouest (Bale) s'est développée
une collaboration entre UKBB et REHAB Bale, ayant
débuté en 1995 environ et officialisée en 2002. Ce
concept englobe le besoin important de prises en
charge postopératoires, notamment en physiothéra-
pie, en ambulatoire ou hospitalier, de jeunes adultes
avec de multiples limitations physiques. Les patients
nécessitant des traitements neuropédiatriques et or-
thopédiques de longue durée sont intégrés et pris en
charge, de maniére globale, régionale et suprarégio-
nale, dans le cadre d'une consultation a long terme
établie depuis plus de 20 ans.

Nous souhaitons présenter, dans le sens d'un
apercu, quelques points centraux mais aussi des as-
pects structurels et des particularités de la prise en
charge a long terme a I'age adulte.

Transition — généralités

Selon la sévérité de la limitation fonctionnelle ou du
polyhandicap, le passage de I'adolescence a I'age
adulte peut s'avérer étre un chemin semé d'emb(iches.
Dans les centres hospitaliers on trouve les spécia-
listes pour les différentes malformations congénitales.
En trouver pour adultes avec un polyhandicap dans
les régions ou en changeant de canton, s'avere par
contre souvent difficile.

Le processus de transition ne s'oriente en Suisse pas
encore a un standard minimal bien défini. La transi-
tion commence au moment de la premiére informa-
tion, de la préparation et invitation; suivent les entre-
tiens de transition, I'optimisation structurelle d’'un dos-
sier numérisé et I'identification de possibles médecins
pour adultes. La prise en charge a long terme d'adultes
avec des handicaps exige, parfois avant 'age de 18
ans, des ressources notamment pour une gestion de
cas structurée au niveau administratif. Selon notre
expérience manquent une stratégie globale concer-
nant les ressources et un réseau. Le succeés d'une
transition bien préparée et le passage d'une jeune per-
sonne polyhandicapée dans le monde adulte dé-
pendent souvent d'une poignée de médecins et
d'autres soignants engagés. Dans ces situations et
d'aprés notre expérience, une gestion de cas spécia-
lisée devrait assumer impérativement et précocement
des taches d'organisation, de transmission de don-
nées et de communication.
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Figure 1: Processus de transition suisse en analogie au programme de transition berlinois?.
MZEB - Medizinische Zentren fiir Erwachsene mit Behinderung.

En Allemagne existe le modele des Centres de pé-
diatrie sociale (Sozialpadiatrische Zentren, SPZ) qui
commencent a s'intéresser a une future intégration
précoce. En cas de besoin sont a disposition des
adultes des Centres médicaux pour adultes avec un
handicap (Medizinische Zentren fir Erwachsene mit
Behinderung, MZEB), garantissant une prise en charge
interdisciplinaire a long terme.

Les points importants d'une transition ordonnée
sont la prise de conscience de toutes les personnes
concernées, la création de ressources humaines
stables dans les services ambulatoires ainsi que dans
les centres spécialisés et de réhabilitation pour
adultes. Outre le grand groupe de personnes avec une
PC, la transition doit comprendre aussi les malades
chroniques sévéres, les adolescents avec un cancer
et des complications tardives ou les patients en soins
palliatifs. Ces derniers atteignent de plus en plus sou-
vent I'age adulte. La gestion de la transition inclut, en
respectant dans le meilleur des cas la neutralité des
co(ts, le financement des mesures de transition, ce
qui permet de réduire voire éviter des complications
tardives et les colts plus élevés d'une prise en charge
a long terme.

Nous présentons ci-apres les points cliniquement
pertinents de la transition et prise en charge a long
terme d'adultes polyhandicapés:

Epileptologie et questions inhérentes

Environ 38-50% des patients avec un polyhandicap
souffrent d’'une épilepsie, diagnostiquée et traitée?.
Lors de la transition, la transmission directe des in-
formations de la part du neuropédiatre au médecin
pour adultes est essentielle. Il s'agit d'indications
concernant la médication, I'activité de I'épilepsie et le
suivi (EEG, fréquence, indications concernant le foyer
et I'école, mesures de protection).

A long terme, de la part des institutions (proté-
gées) mais aussi des parents et des patients est sou-

vent soulevée la question d’une réduction de la médi-
cation. Il s'agit d’'un point important dans I'entretien
de transition. Les informations concernant la maladie
doivent souvent étre répétées et expliquées. Dans des
cas particuliers, des informations neurocomporte-
mentales importantes peuvent mener a une réévalua-
tion du traitement, éventuellement a un changement
de la médication, l'objectif étant de simplifier le trai-
tement. L'accent de la consultation est mis sur la
conduite du patient, des parents et des soignants
(EEG, taux sanguins). Tout aussi important sont
I'échange d'aspects agogiques, neuro-développemen-
taux et p.ex. la documentation, par de breves vidéos,
de la symptomatologie épileptique. La collaboration
s'avere particulierement efficace lorsque les per-
sonnes de référence sont toujours les mémes. Pour
les jeunes adultes moins atteints se pose parfois la
question de l'aptitude a conduire un véhicule, qu'il
s'agisse de catégories de véhicules protégés ou de la
catégorie B (voitures de tourisme). Dans ce cas la mé-
decine adulte s'appuie sur les examens neuropsycho-
logiques déja effectués par la clinique pédiatrique.

Les consultations inhérentes se font en général
conjointement par le service de neuropsychologie et
le médecin responsable de la transition. Des examens
complémentaires (ophtalmologie), demandés p.ex.
par REHAB Bale, ont lieu au centre spécialisé. La do-
cumentation (p.ex. héminégligence en tant que trouble
visuel d'origine centrale) est importante du point de
vue assécurologique, le maintien de I'obligation de
prestation de I'assureur devant souvent étre a nou-
veau justifiée (p.ex. soins a domicile ou transports ac-
compagnés pour se rendre a un traitement, en parti-
culier s'agissant de personnes aptes a marcher).

Neuro-orthopédie

Les patients avec des troubles du développement neu-
romoteur bénéficient, depuis la petite enfance, d'un
suivi diagnostique et thérapeutique (contréle de sco-
liose, des hanches) et en cas de progression de la
symptomatologie, des investigations et de la prise en
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charge nécessaires. Les interventions chirurgicales
sur les extrémités sont autant que possible combi-
nées et concentrées afin de minimiser I'impact des
opérations®. Parfois elles sont nécessaires au dela de
la phase de transition, et nécessitent aussi a I'age
adulte, comme pendant I'enfance, une prompte neu-
ro-réhabilitation. L'accent est mis sur le maintien ou
I'amélioration de la locomotion et I'apprentissage des
moyens de soutien comme le déambulateur ou le rol-
lator, ou I'entrainement intensif sur tapis roulant.

Idéalement les contréles neuro-orthopédiques et
la planification du suivi sont effectués dans une insti-
tution spécifiquement équipée (imagerie, consultations
intégratives dans le cadre d'un suivi a long t"erme, in-
clusion du chirurgien orthopédiste et de consiliums
spécialisés). Ce sont ces cas qui mettent en évidence
le grand besoin de prestations régionales/décentrali-
sées, afin de limiter des déplacements fastidieux pour
les patients et leurs familles. Des consultations neu-
ro-orthopédiques ont lieu depuis longtemps, au niveau
régional a plusieurs endroits, dans les homes plus
grands, 1-2 fois par année, en regroupant les différents
intervenants. Ce sont des interfaces essentielles pour
la mise a disposition et le suivi des moyens de soutien
orthopédiques. Pour I'adulte a lieu une collaboration
spécialisée précoce et continue, concernant les indi-
cations et les investigations préopératoires des limita-
tions de I'aptitude a la marche dues a la spasticité (ana-
lyse de la marche en 3D et cinématographie sous et
sans effet botulinique, afin de prédire un résultat opé-
ratoire réalisable et bénéfique sur le plan fonctionnel).
L'indication d'interventions chirurgicales nécessaires
aux soins pour les patients séverement atteints, est
également discutée a I'occasion d'une consultation in-
terdisciplinaire neuro-orthopédique.

Remise de moyens auxiliaires

Avec le passage a l'age adulte, pour les personnes
pouvant exercer une activité, souvent les prémisses
pour l'obtention de moyens auxiliaires changent. Les
personnes avec un handicap qui ne sont pas en me-
sure de travailler, se trouvent souvent dans une situa-
tion minimaliste (rente de base), n‘'obtenant que I'équi-
valent d'une demi-rente Al et les assureurs ne rem-
boursant pas, sur la base de la différence faite dans
la LAMal entre moyens auxiliaires et appareils théra-
peutiques, de nombreux moyens auxiliaires (p.ex.
chaise hydraulique en plus de la chaise roulante, or-
théses pour les patients dépendant de la chaise rou-
lante). L'obligation de la prise en charge par I'Al dé-
pend, bien qu'en principe donnée, souvent d'une
longue procédure, ce qui complique ultérieurement
I'appareillage de personnes polyhandicapées. Cette
pratique tres restrictive a des conséquences particu-
lierement dommageables a I'age de la transition,
lorsque de longues évaluations administratives re-
tardent un appareillage optimal p.ex. en vue d'un ap-
prentissage protégé. Les proches, curateurs et mé-
decins de famille sont alors clairement débordés. Dans
ces situations le principe de I'encouragement a l'inté-
gration — notamment dans une activité protégée -
échoue et le systeme méne inévitablement a une pé-
nalisation des personnes avec un polyhandicap.
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Un aspect important lorsqu'on évalue les besoins
et le droit au remboursement des codts au moment
de la prescription et acceptation de moyens auxi-
liaires, est aussi I'appréciation souvent divergente
entre patients et leur entourage, I'expertise médicale,
la prise de position technique de I'Al et finalement la
décision financiere du payeur. Indépendamment du
fait que les colts des moyens auxiliaires ne repré-
sentent qu'une toute petite partie du budget global
de I'Al, une meilleure coordination entre toutes les
parties concernées devrait exclure que des mesures
prescrites lege artis par le médecin, aprés une éva-
luation interdisciplinaire soigneuse, ne soient ensuite
arbitrairement réduites voire refusées.

Troubles neurogénes de la déglutition

et alimentation

Les personnes avec un polyhandicap ont un pourcen-
tage élevé de troubles de la déglutition présents et
étonnamment bien compensés déja depuis la petite
enfance?®. Ces troubles peuvent concerner la phase
orale (apraxie de déglutition, troubles moteurs de la
langue, e.a.), plus souvent la phase laryngo-pharyn-
gée (dystonie, passage de liquide ou d'aliments dans
la région épiglottique jusqu'a 'aspiration). Des exa-
mens complémentaires et recommandations théra-
peutiques s'imposent notamment lorsqu'apparaissent
des signes de décompensation. Une évaluation logo-
pédique, si possible sur place, et I'introduction de me-
sures judicieuses, adaptées au quotidien du home, de-
vraient toujours précéder une éventuelle fibroscopie
ou vidéo-endoscopie. Dans la pratique ces examens
sont effectués pour mieux délimiter I'indication a la
gastrostomie percutanée endoscopique (GPE). Déter-
minantes sont néanmoins des aspirations nécessitant
un traitement antibiotique. Nous sommes de plus en
plus confrontés au fait que des institutions font de la
GPE une condition d'admission, arguant un «concept
de sécuritén. Il s'agit alors, lorsque la situation est
compensée depuis des années et ne nécessite pas
cette mesure, de conseiller objectivement en fonction
des examens effectués. Une prise en charge de longue
durée, limitée par le manque de ressources, exige la
recherche d'autres solutions, p.ex. en appuyant la de-
mande de ressources supplémentaires pour les foyers
- parfois méme en choisissant la voie juridique.

Médecine dentaire

Les controles dentaires annuels prophylactiques de-
vraient avoir lieu lorsque existe un risque de forma-
tion de tartre et de caries. La nécessité de breves nar-
coses représente souvent un probleme et exige la col-
laboration avec un centre hospitalier ou autre centre
médical, p.ex. cabinet de groupe avec possibilité d'ef-
fectuer des narcoses.

Vessie neurogéne, troubles du transit,
gynécologie

L'immobilité des patients vivant dans un home et sé-
verement atteints sur le plan moteur (Gross Motor
Function Classification System GMFCS niveau IV et
V), occasionne fréquemment une constipation sévére.
Elle se manifeste souvent sous forme de diarrhée pa-
radoxale et nécessite un bilan liquidien optimal et la
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prescription réguliere de laxatifs. On utilise des pro-
duits osmotiques comme p.ex. le Movicol® faiblement
dosé et administré en permanence, et dans certains
cas X-Prep® ou Practo-Clyss® dans le cadre d'un
schéma précis. Les caisses maladies acceptent en gé-
néral les prescriptions a long terme sans problemes.
En cas d'incontinence urinaire le remboursement des
mesures nécessaires se fait, aprés prescription an-
nuelle, selon un degré d'incontinence | a lll. Dans le
cadre de la transition il est donc important d'appré-
hender précisément la situation avec les soignants et
les parents. De nombreux patients ont une vessie neu-
rogene, en général sans capacité de rétention et mic-
tionnent entierement dans les langes®. La rééduca-
tion vésicale est possible dans certains cas dans le
home, mais demande beaucoup de temps et de res-
sources en soins, et dépend essentiellement des fa-
cultés cognitives du patient. Des explications détail-
|ées a l'intention des soignants, basées sur un bilan
échographique, sont toujours opportunes. Les infec-
tions urinaires peuvent évoquer une dysfonction vé-
sicale avec formation d'urine résiduelle, nécessitant
selon la situation des examens complémentaires (cys-
tomanomeétrie) et un traitement spécifique. Les pa-
tients avec une myéloméningocéle sont suivis et en-
cadrés sur le plan urologique depuis I'enfance; lors de
la transition, le transfert des informations par les spé-
cialistes est donc garanti. Un suivi urologique ulté-
rieur est certainement indiqué.

Un suivi gynécologique régulier devrait également
étre évoqué lors de la transition, et un spécialiste
adapté recherché dans la région, d'entente avec le mé-
decin de famille. La question de la contraception et
I'interaction avec les antiépileptiques est réguliere-
ment soulevée dans les consultations pour adultes.

Ostéoporose

Limmobilisation et les traitements médicamenteux a
long terme (antiépileptiques) sont les causes majeures
d’un bilan négatif du métabolisme osseux déja pen-
dant I'adolescence. L'importance de cette probléma-
tique a été évoquée par un groupe de travail de I'an-
cienne Association de médecins pour les personnes
avec un handicap intellectuel ou un polyhandicap
(SGAB), nouvellement Société suisse pour la santé
des personnes avec troubles du développement intel-
lectuel (SSSDI). En collaboration avec des ostéolo-
gues/endocrinologues (Prof. Marius Krénzlin, Bale)
ont été formulées des recommandations pour la pro-
phylaxie, la thérapie et le diagnostic chez les per-
sonnes avec un polyhandicap®. Ainsi n'est p.ex. pas
assez connu le fait que méme des adultes masculins
handicapés qui marchent librement ont, sous traite-
ment antiépileptique, dans 50% des cas un taux san-
guin de vitamine D trop bas. 75% des personnes avec
un handicap moteur plus important ont un déficit en
vitamine D significatif. Son dosage fait donc partie de
la routine lors de la transition.

Formation continue

Accompagnement psychiatrique

et psychagogique

Les problémes neuropsychiatriques sont pris en consi-
dération lors de la transition, la médication est trans-
mise, et en général une prise en charge comporte-
mentale est mise en place. Les patients avec p.ex.
TDA-H ou impulsivité deviennent souvent des cas a
problémes a I'age adulte, leur comportement étant in-
habituel pour I'entourage. Des discussions ont lieu sur
la maniére optimale de procéder a long terme. En outre
environ 40% des patients ont un double diagnostic”.
Dans la psychiatrie adulte existent de nombreuses
barriéres concernant l'organisation et la conception
mais aussi sur le plan professionnel, avec des consé-
quences non négligeables sur la qualité de la prise en
charge. On remarque entre autres une prescription
excessive de médicaments psychotropes.

Outre le nombre insuffisant de psychiatres, les
personnes handicapées rencontrent parfois un
manque d'intérét et surtout un manque d'expérience
avec des diagnostics complexes (temps, plafonds de
remboursement, etc.). Il est nécessaire de créer plus
d'offres spécifiques régionales pour ce groupe cible,
tant dans le domaine ambulatoire qu’hospitalier®.

Bilan concernant les options scolaires/
professionnelles

Situation de départ

On constate que les conseils donnés aux personnes
polyhandicapées le sont plutét par simple analogie:
ainsi a qui sait lire, écrire et calculer on proposera
p.ex. une formation d'employé de commerce, méme
si la personne en question aurait préféré soigner des
animaux ou devenir assistant social voire exercer une
activité indépendante.

Les besoins d’accompagnement et de soins pen-
dant la formation représentent un défi pour les places
de formation désignées, lorsqu’un lieu de formation
ou de travail protégé «habituel» avec un accompagne-
ment professionnel n'est pas disponible. La formation
sera donc plus simple pour une personne avec spina
bifida, habituée a assumer ses soins que pour une
personne polyhandicapée avec une PC, qui nécessi-
tera plusieurs fois par jour I'intervention d'un soignant,
ne serait-ce que pour I'alimentation, tout en étant en
mesure de suivre une formation protégée.

Problématique des ressources

Ce qui est possible dans les services spécialisés des
centres et cliniques universitaires, se présente trés
différemment selon les régions, avec pour consé-
quence des offres limitées et un investissement plus
conséquent pour l'organisation de la prise en charge.

La Suisse dispose d'une offre tres large de places
adaptées dans des foyers (de jour) ou des homes, no-
tamment de la part d'associations caritatives ou de
fondations. Loffre est pourtant conditionnée plut6t
par I'appréciation et les ressources en personnel des
prestataires et les budgets gérés de maniere tres res-
trictive par les payeurs publics ou privés, que par les
besoins réels. Ainsi pour de jeunes adultes avec un
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TDA-H associé a un autisme se produisent souvent
des situations de crise: apres un entourage familial
dépassé, des institutions d'accueil peu spécialisées
atteignent a leur tour leurs limites. Pour ces patients
précisément, un «apaisementy médicamenteux n'est
certainement pas l'ultima ratio.

Que peuvent donc faire les soignants ou le méde-
cin accompagnant le processus de transition? Tout
d'abord doit étre disponible une épicrise avec toutes
les données pertinentes sous forme de dossier élec-
tronique, afin de permettre une familiarisation rapide
avec le cas. Ces informations doivent étre transmises
a toutes les personnes concernées, idéalement par
un gestionnaire de cas garantissant une certaine
continuité au niveau institutionnel.

Dans les institutions se trouvent souvent des per-
sonnes formées dans I'accompagnement ou des as-
sistants en soins et santé communautaire (ASSC) ou
des assistants sociaux. Un service médical ou un mé-
decin du home ne sont pas toujours disponibles rapi-
dement. De leur c6té et malgré une formation appro-
fondie, les accompagnants ou ASSC ne sont que ra-
rement en mesure de faire des diagnostics médicaux
complets.

L'adaptation souvent difficile et inadéquate au nou-
vel environnement, notamment lors d'un changement
d'institution, surcharge les patients autant que les
soignants.

Solutions possibles

La collaboration multidisciplinaire entre pédiatrie et
médecine adulte est décisive pour une transmission
et le départ dans une prise en charge efficaces. Ceci
en incluant I'entourage, les parents, les thérapeutes
et les spécialistes.

Tout le systéme doit apprendre: dans le domaine
spécifique des maladies neuromusculaires tout par-
ticulierement, un adolescent sera constamment ob-
servé avec beaucoup d'attention, a I'école spécialisée
et a la clinique pédiatrique. A I'école ou dans une ins-
titution les physiothérapeutes constatent le moindre
changement de la posture ou les besoins concernant
I'appareillage, alors que dans un foyer de jour ou plus
tard dans une institution, cette observation quasi quo-
tidienne fait défaut. Un suivi plus régulier par des phy-
siothérapeutes, éventuellement en collaboration avec
un médecin et/ou orthopédiste serait nécessaire.

De méme la prise en charge au quotidien de pa-
tients psychiatriques par des accompagnants socio-
professionnels ou des ASSC permettra de reconnaitre
une agitation motrice — mais moins la dégradation
d’'une schizophrénie paranoide ou d'une dépression.
La solution ne sera trouvée que dans une plus grande
disponibilité de ressources médicales et thérapeu-
tiques. La communication entre les professionnels
concernés n'est actuellement pas reproduite de ma-
niere spécifique, ou alors insuffisamment, au niveau
tarifaire.
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Assurances et médecine sociale

Conclusions concernant le systéme

de transition établi

Les auteurs et de nombreux spécialistes familiers avec
la thématique ont I'impression que les assureurs, pu-
blics et privés, ont de la peine a reconnaitre I'impor-
tance de la transition et a évaluer les facteurs colt-bé-
néfice a moyen et long terme. Selon la connaissance
des auteurs il n'existe ni d'évaluation des colts a long
terme ni de stratégie relative. On ne peut pas expli-
quer autrement le fait qu'a I'age adulte des mesures
médicales ou le financement de moyens auxiliaires in-
dispensables, bien que médicalement reconnus et do-
cumentés, soient régulierement refusés (p.ex. or-
theses de la jambe pour personnes inaptes a la
marche!) sans prendre en compte adéquatement les
répercussions a long terme.

Lobjectif de I'Assurance Invalidité, qu'il s'agisse
d'enfants et adolescents avec une malformation
congénitale ou de personnes agées avec des limita-
tions fonctionnelles, est I'kenablingy. L'éducation et
la formation, ainsi que des mesures médicales et thé-
rapeutiques adaptées doivent amener I'adolescent
invalide a pouvoir exercer un métier, éventuellement
dans une structure adaptée. Concretement I'Al doit
permettre, par des mesures de réadaptation, aux
personnes invalides de subvenir eux-mémes totale-
ment ou partiellement a leurs besoins. Dans le cas
contraire une rente (entiere ou partielle) leur est
octroyée.

Les ressources et mesures médicales généreuses
jusqu’a I'age de 18 ans contrastent avec un scénario
souvent diffus concernant la vie réelle a I'age adulte.
En bref - alors que pour les enfants et les adoles-
cents on fait «touty, I'adulte polyhandicapé et intel-
lectuellement fortement limité ne regoit que des pres-
tations de base s'il n'entre pas dans une vie profes-
sionnelle productive. Une personne avec une PC, sans
activité lucrative, recevra éventuellement une petite
rente Al de base sans prestations complémentaires.
Dés I'age de 18 ans elle se voit donc confrontée es-
sentiellement aux évaluations financiéres des assu-
rances maladie, aux moyens limités des cantons et
aux exigences budgétaires des responsables poli-
tiques. La LAMal fournit la base pour la prise en
charge de mesures médicales — une LAMal qui vu les
contraintes économiques se bat avec acharnement
pour chaque centimeétre lors de la reconnaissance de
médicaments ou de traitements a long terme, et ne
rembourse dans certains cas des traitements pour-
tant indiqués qu'aprés des années de batailles
juridiques.

Un changement de systéeme s'impose. Dans la
Stratégie de la santé 2020-2030% du Conseil fédéral
on peut lire: «La stratégie se fonde sur les besoins de
la population et sur sa perception d'une vie saine et de
soins de qualité.» Cela implique la priorité de la qua-
lité de vie et particulierement de la durabilité pour les
personnes avec des limitations fonctionnelles. En
méme temps on met en avant la faisabilité écono-
mique et, comme mentionné plus haut, lorsqu'il s'agit
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de polyhandicaps et de maladies psychiques, souvent
sans analyse approfondie du pronostic a long terme
et des codts.

En réalité une grande partie de la prise en charge
a I'age adulte se base sur les contributions d'associa-
tions, fondations, églises et autres organismes qui a
leur tour doivent se battre pour obtenir des donations.
Au quotidien les exigences de la Confédération a I'en-
contre des payeurs — bien qu'inscrites dans la loi — ne
sont souvent pas réalisées de maniére adéquate.

Le changement de systeme demande une réorien-
tation: a I'exigence d'une capacité de gain maximale
des personnes concernées et la possible dévalorisa-
tion au sein de la société, doivent se substituer une
bonne qualité de vie et des mesures pour une meil-
leure intégration. Afin qu'un processus de transition
clairement défini puisse se réaliser en Suisse, les
adaptations structurelles indispensables nécessitent
obligatoirement le concours du législateur.
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