- 4 S ma I
a0t USt 3 poak |

Regarde mon

. A .l':-i'i'
IJ—IT

0

Seulement pour les plus courageux(euses)



Ce carnet appartient a:

(tu peux écrire ton nom)




Ce livret a été concu pour les enfants et les adolescents atteints de paralysie cérébrale (PC).
En plus de souffrir de handicaps moteurs, ils éprouvent souvent des difficultés sur le plan
cognitif et émotionnel. Malgré les grandes différences dans ce que ces personnes peuvent
ou ne peuvent pas faire, s'ils bénéficient d'un encadrement adéquat et d’'une aide sur mesure
suffisante, ils peuvent mener une vie heureuse et de qualité, comme tout le monde. Nous

espérons que ce livret pourra aider chaque personne confrontée a la PC a mieux comprendre
cette affection.
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Eh, en voila un chouette livre !

*

Il parle de ton

etdela PC

Lire -
ee_(‘eeﬂl

|\

« Mais la PC, ¢ca n'a vraiment rien
d'amusant, non ? »

C'est vrai, ce n'est pas toujours
amusant d‘avoir une PC.

Ca fait tres longtemps que tu vis

avec elle. Mais maintenant que
tu es un peu plus age,

tu veux sans doute pouvair la

comprendre

un peu mieux.

* Un autre mot pour cerveau est encéphale.

Au fait, tu savais que les lettres Pe:C
sont les abréviations de

p- alyasle «.cerebrale ?

« Hein ? Tu veux dire valise de carnaval ? »

Mais non, petit comique, ©
_ - 7 r
Cest | a-luy-aie ce-re-bra-le

mais tu peux dire PC.
« Ouf!'»

Oui, certains mots sont trés longs
et difficiles a lire.
Et parfois, ils sont un peu
de travers et bizarres. Ou trés mélangés.
Dans ce cas, il est plus facile de lire ensemble
ou les faire lire est plus amusant.

* La paralysie cérébrale est une affection neurologigue.
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Lire:
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Il faut d'abord remonter :
_ , z Dans le ventre de ta maman, ton petit
jusqu’au tout debut.

COPILI commence trés vite 3 battre
et du 4dng circule a travers

des vaissequx aanguina

épais et plus fins.

Tu n'es pas encore ne, e
mais tu existes déja.
Tu es un tout petit POINE

dans le ventre de ta maman.
Zwouf, zwouf ... zwouf, zwouf ...

de haut en bas, d'avant en arriere,

) ; depuis et vers ton CEI'UVedIL.
« C'estvrai ? »
Oui ! Un peu plus tard, ce sont tes
P / ¢ ﬁ 1
Ce tout d€but est super important. LEL et tes @4 qui commencent

ase de’velopper et te voila avec de

Car tout comme un fruit _ $
petits Dras et de petites jambes .

doit pouvoir MArir tranquillement,
tu dois pouvoirgrandfr lentement.

* La croissance dans le ventre de ta maman avant |a naissance s'appelle le développement prénatal.




Comme tu ne sais pas encore respirer,

le dAig circule également a travers le ptacemta*‘”.

a aussi besoin de 'SUper 8aIUj’ pour pouvoir se

développer.
De ce coté du placeuta cest le AINY .. et de l'autre CﬁEE; PP
de ta maman qui circule ... A cest le tien .
\ " Tandis que tes POUWNOTY

continuent a se déve!opper et que

tu commences a ressembler de plus en
plus & un petit étre humain, ton
L va lui aussi se former

Car pour rester €n vie, ton
cerveail a toujours besoin

d' , OU que tu sois.

Heureusement, le Jang;de

: : Les COMPOSANLS de ton
ta maman contient vraiment

sont les cellules ce
Elles ressemblent un peu a des
mini-laMPes qui peuvent
sallumer et séteindre et qui sont |
reliées par des (

beaucoup d'

Dans ce livre, nous appelons ce
'Super 4ag"™" et avec ton
cordon ombilical, tu peux

faire le plein d' autant Ping!

de fois que tu le veux.

« Cool! » \lf

*01} Le placenta grandit a coté de toi dans lutérus. ; | \
*2 Parce que toi et ta maman avez chacun votre propre circulation sanguine, votre sang, y compris dans le placenta, circule de maniére séparee. ."Dg‘,?
Dans ta téte, plusieurs artéres forment une sorte d'anneau, le cercle de Willis. C'est 3 partir de |a que ton sang est distribué de facon
homogéne dans ton cerveau.
*3 Le sang qui contient beaucoup d'oxygéne est appelé sang riche en oxygeéne.
En pl%xsqde loxygéne, tu regopihs égjgment desprfufn'menfs du placentg‘_g * Les celfules cérébrales sont également appelées neurones. |ls font partie de ton systéme nerveux.




Ton CeIveail agira rapidement comme un
superordinateur pour ton

Regarde, voici a quoi il ressemble.

*(5)

Ceci est ton COrps

Il assure la CONNEXIion entre les
hémispheres gauche et droit
de ton Cérvedil.

A gauche et 4 droite, on peut voir les deux

*(1)

hémisphéres cérébraux™.

o
Ici, tu as écorce cérébrale”,
une enveloppe grise formée de
replis, qui se trouve a l'extérieur

de ton CE€Iveau.

Au milieu se trouve
le tronc cerebral.

Et a l'arriere, tu vois aussi

ton cervelel™?
Et ici, tu peux voir o

la matiere blanche™
et les grfs
centraux™,

Et ces espaces ouverts ?
Ce sont tes cavités cerebrales™.

vue de face en coupe

*1 L es deux hémisphéres de ton cerveou sont appelés hémisphéres cérébraux.
*2 L'écorce cérébrale est aussi appelée cortex cérébral.
*3 La matiere blanche est une couche isolante (myéline) autour des fibres nerveuses entre tes cellules cérébrales et
garantit que les signaux entre tes cellules cérébrales sont transmis 3 la vitesse de ['éclair.
*4 | es noyaux gris centraux constituent une station intermédiaire o les stimuli sont filtrés.

*G1 Ton corps calleux est aussi appelé corpus callosum.
& Nous appelons aussi ton cenvelet le cerebellum (petit cerveau). Ton cerveau est aussi appelé cerebrum.
*N Les covités cérébrales sont également appelées ventricules. Elles sont remplies de liguide céphalo-rachidien.



Tes deux gros hémispheres sont divisés en lobes.
un peu comme les quartiers d'une Orange,

*(1)

chaque lobe ayant sa propre tache™.

ce lobe va contrbler tes
muacles pour que tu puisses
bouger o correctement.

Le qui se trouve a l'arriére
va faire en sorte que tu puisses
bien ressentir les choses" .

Le LoDE sur le coté veille
3 reconnaitre ton papa et ta
maman, par ler correctement
)

et retenir des choses .

vue du coté
gauche

Et ce LoD@ plus petit & l'arriére s'assure
i . *{5}
que tu puisses voir ~ correctement.

#1 Par tdches, nous entendons les capacités fonctionnelles et les activités guotidiennes.
2 La région du cerveau qui contrdle tes mouvements est le centre moteur.

*3 La région du cerveau qui traite les stimuli sensoriels est le centre sensoriel, Ces deux centres se trouvent 3 gauche et 3 droite dans le lobe pariétal.

*4 Les deux lobes 3 gauche et & droite sur le cbté de ta téte s'appellent des lobes temporaunx.
*5 Celui qui se trouve 3 l'arriére de ta téte est le lobe occipital.

Les petites ZONes dans ton tronc cérébral
assurent que tu puisses bien

deéglutir et dormir.
celoberégule «—— -
tes sentiments ™. T~
~ Y \\
Ce grand lobe va faire en sorte que \\_ \
tu puisses résoudre des énigmes et ) “‘“

bien torganiser.
Ici, tu apprends aussi a evaluer
si quelque chose est dangereux

+(2)

et si tu vas OSér le faire ou non

-—

Et ton cervelel fera en sorte
que tu Apprennes bientot
3 faire du vélo et a skier.
|l veille également a ce que tu
gardes ton equilibre et que
tu ne tombes pas dans

les escaliers .

« Malin ! »

vue du cété droite en coupe

*1 Par sentiments, on entend les émotions.
#2 Les deux lobes antérieurs gauche et droit sont appelés lobes frontaux.
C'est également |3 que se développent ton compeortement et tes aptitudes sociales.
*13 Le processus d'opprentissage par lequel tu apprends a faire des choses sans réfléchir par la suite s'appelle le processus d'outomatisation.



Et aprés neuf mois, tu es enfin pf’éf.
Tu es devenu un beau bébE et ta maman peut @ccoucher.

« Oh, c’est genial ! »

Oui, c'est super genial !

Mais comme de nombreuses tdches
telles que ramper, marcher,
parler, faire du vélo, planifier ",
etc. sont assez compliquées, difféerents
lobea doivent aussi pouvoir

Youpie,
on va avoir
un bépé |

travailler ensemble.
Et la ou il y a beaucoup de travail a faire, 0
tes petites Lampea vont sallumer. "

Ping, ping, ping !

Il est trés important que ton CEIVECLLL continue a recevoir du SUper aang.'
partout et a tout moment pendant raccoiichement.

Et aprés quelques heures de /abeur, cay est : tu es né!

* | es compétences que tu devrais pouvoir acquerir 3 un certain 4ge sont appelées étapes du développement.




C'est toujours un moment un peu Stressant, car il faut
que tu commences a respirer rapidement. Parfois, il faut

attendre quelques instants, mais ensuite ... bouf ...

-
~

.. tes s'‘ouvrent.

Tes se remplissent d'.'\ et absorbent

de I pour la toute premiere fois.

Félicitations !
Désormais, tu as ton propre ’super aang.‘
et c'est ton petit COPLLIT qui le POMPE jusqu'a ton CEIMVEL.

*

Tu es prét a allumer toi-méme tes petites
et tu n'as plus besoin de ton cordon ombilical )

/)
-
ol d

« Waouw ! »

* La période gui suit ta naissance est appelée période néonatale.



Ou peut-étre que |eptacentaa brusquement
arrété de fonctionner correctement. Ou le
'Super Aalg' est soudain devenu toxique ™
ou un vVaisseau AANGULNL sest déchiré™
guelque part!

MAIS !
Parfois, les choses ne se
passent pas comme prévu !
Il peut arriver que ton Cel'vedil,
ton COPLL ou un de tes
vaisseaux danguing
connaisse accidentellement un
défaut de croissance™.
Ou peut-étre que toi et
ta maman étes tombés

tellement

sale tout a
coup !

* Un défaut de croissance est egalement appelé malformation congénitale. Un défout de creissance au niveau de ton coeur

ou de tes valsseaux sanguins est appelé malformation cardioque ou malformation vasculaire. Siun défaut de crofssance-a été * Le placenta peut se détacher cu étre mal positionng, mais un placenta qui ne fonctionne pas correctement peut
transmis par les génes de ton papa et/ou de ta maman, il s'agit d'une malformation héreditaire congénitale. également provoguer une pré-éclampsie.

*i Certains virus, bactéries ou parasites peuvent te rendre trés malade * Une hémorrogie dans le cerveau est appelée hématome cérébral.



Naitretr 0p tOt n'est pas une bonne nouvelle,

Ou peut-étre que [ ne s'est PAS déroulé facilement ™ - d
P . p f car tes JOLUTLOILA ne sont pas assez developpes

ouquetues  beaucoup trop tot™ !

ne sont pas encore PF éts.

~ Stop.ie |

";'; suis c_mﬂC.E"-

De plus, la matiere blanche risque d'avoir été endommageée.
Cela te rendait trés Vulnérable’.

« Ale, aie, aie I »

*1 5i tu risques de ne pas recevoir assez doxygene pendant faccouchement, on parle de détresse foetale.
*ih Si tu nais trop L8t on parie de prématuré, * Une enceinte fermée pour taider & poursuivre ta croissance s'appelle une couveuse.

et tes Vaissequx AANGUINA et la matiere blainc/ie de ton cerveau



En effet, aie, aie, aie. Car il est possible qu'en raison d'un défaut de
croissance, dune maladie, dune hémorragie

ou d'un autre probléeme, certains lobes aient temporairement recu
r*

trop ou trop peu de 'super Aang”,
ce qui brise les petites Lampes:

"J’,E\’/
R AN 2
L 4
-’

Heureusement, toutes les petites lampea
ne se sont pas brisées et tu as survecu,
mais cela pourrait endommager
ton Cerveall.

* Si ton sang n'absorbe pas suffisamment d’oxygéne, on parle de déficit en oxygéne ou d'hypoxie.
Un mangue temporaire d'oxygéne pendant la grossesse ou 3u moment de I'accouchement est appelé asphyxie.

Les dommages causés a ton CeI'UedlL sont appelés [ésions cérébrales.
Et si tu as subi une /ésion céréebrale quand tu étais bébé,

*(1)

on parlede PC™".

« Sait-on tout de suite
a quel point c’est grave ? »

Non, en général, la PC
ne se remargue pas immédiatement
au début. En particulier si tu souffres
dune forme bénigne,
nous ne la détectons souvent
que quelques mois plus tard" .

Nous n'en connaissons pas toujours la CAUSE exacte,
mais le fait d'étre néprématurément en est souvent la Fa/son.

*1l e diggnostic de PC s’applique a toutes les formes non progressives de lésions cérébroles subies dans 'utérus, pendant l'accouchement,
immeédiatement aprés la naissance ou au cours des deux premiéres années de vie. Si tu subis ultérieurement des lésions cérébrales 3 la
suite d'une maladie ou d'un accident, on parle alors de LCA (lésion cérébrale acquise).

* Dans le cas d'une forme sévére de PC, le diggnostic est en général rapidement.




Afin d'évaluer au mieux |'impactde la PC sur toi, nous poserons a tes
parents toutes sortes de queatwmf au cours des prochaines années.

Au début, nous leur demandons si tu es
capable de boire, de manger, de t'asseoir,
de te retourner et de ramper.
Quand tu es un peu plus agé, nous leur
7 demandons si tu arrives & bien marcher.

0 _;, Et quand tu es encore plus agé, nous leur
g demandons dans quelle mesure tu peux
parler, lire et €crire. Et si tu es capable de

t'’habiller tout seul et d'aller aux toilettes
seul.

« He, vous voulez vraiment
savoir tout ¢a ? »

Euh, oui... autant que possible
en tout cas.

* Pour toutes les tdches (compétences), nous verifions a quel point vous vous développez et quel niveau vous atteignez a quel age.
Mous appelons ces systémes de classification et faisons la distinction entre :
- la motricité globale ou GMFCS (Gross Motor Function Classification System), comme rouler, s'asseoir, ramper, marcher, ...,
- la motricité fine ou MACS (Manual Ability Classification System), comme écrire, couper, tartiner un sandwich,
- les capacités a4 manger et & boire ou EDACS (Eating and Drinking Ability Classification System),
- les aptitudes visuelles ou VFCS (Visual Functional Classification System),

- les capacités de communication ou CFCS (Communication Function Classification System) et les capacités d'élocution ou VS5 (Viking Speech Scale).

Chacun est évalué sur une échelle de 1 (indépendant) a 5 (dépendant).

Nous allons aussi texaminer de la téte aux pieds.
Nous pouvons voir l'intérieur de ton corps en faisant
un Scanner de ton CervediL a 'hopital des enfants.

vue de face vue de face en coupe

vue latérale gauche vue latérale droite

Le scanner cérébral” permet de voir clairement |ou | se trouve et
quelle est | la taille | de ta /éSion cérébrale, et si certaines Zones
ou des CaVItés présentent des anomalies.

* Les photos, les images en 3D, les scanners ou les enregistrements que nous prenons de ton corps a 'hépital sont appelés imagerie médicale.
En plus d'un €T-scan et d'un examen IRM (qui donne plus de détails), il existe encore d'autres moyens d'examiner lintérieur de ton corps,
comme une échographie, un ECG du cceur, un EEG du cerveau, une radio de tes os, ...



si ta [ésion cérébrale se situe ici, tu peux moins
*(1)

bien controler tes et tu peux avoir
des difficultés pour bouger.

Si elle se situe ici, tu
risques de ressentir
moins bien les choses.

Sielle se situe ici, il te sera plus
difficile de reconnaitre
rapidement les autres,
de retenir des choses
et de par)'erfaciiement*[z}.

Ou ici, tu auras du mal & Voir i {
#(3) .
les choses correctement .

vue latérale

*1 5 tu souffres d'un manque de force musculaire ou d'une paralysie et que tu as de ce fait des difficultés avec certains mouvements,

on parle d'un handicap moteur.
*2 5i tu as des difficultés d'apprentissage, il s'agit d'un handicap mental.
* Si ton cerveau n'arrive pas a traiter correctement les images que tes yeux voient, on parle de CVI (déficience visuelle centrale).

Si ta [ésion cérébrale se situe au niveau du tronc cérébral,
tu peux alors avoir des difficultés & déglutir ou & dormir.

b

f/’-- -
I

Si elle se situe ici,
il te sera peut-étre plus

difficile de resoudre ———
des enigmes ou de Et si t&souffres
torganiser. y
Traverser seul une diine IeS!On
Ny ceréebrale
rue peut alors s'averer - y—
dangereux pour toi.
& P cervelet,
Ou ici, tu risques plus =~ | Iiﬁgm e;;;p:;:isecﬁfu‘:lle
vite de te mettre en PP e

du vélo™. Tu peux aussi
tombetr plus facilement
ou te COgNer la téte
plus souvent.

colere, davoir peur
ou d'étre triste™.

vue latérale en coupe

Et plus ta /€SioN est grande, plus les désagrements risquent
d'étre importants .

*1 La région du cerveau située entre le fronc cérébral et le cerveau s'appelle le gyrus cingulaire. |l régule tes émotions et ta motivation.
*2 Le processus d'automatisation, qui consiste & apprendre a faire des choses sans devoir y réfléchir par la suite, peut étre perturbé,
*13 Plusieurs déficiences et troubles peuvent se manifester en méme temps. Des signes de TDAH, de TSA et d'épilepsie sont aussi fréquents.



Ta lésion cérébrale peut également étre localisée a gauche,
3 droite, ou des deux cdtés .

Peut-étre que ton
~ bras gauche

S+ 7 nefonctionne S+ - 7

. pasaussibien? "

Et tu te souviens encore comment les Lobea et les doivent
travailler ensemble pour la plupart des tdches™ ?

« Oui, mais je ne le comprends
pas encore bien. »

Imaginons que tu veuilles manger de la
Soupe. Pour cette tache, tu dois étre
capable de bien tenir ta cuillére en main

ey et d{.E prer::dre de la soupe dans ta
cuillere d'un mouvement souple.
Ensuite, tu dois pouvoir porter ta
cuillére a la bouche sans la renverser.
Tu dois donc non seulement étre capable
de bien VOII, mais aussi de bien
diriger, viser
etavaler.

droite?

Ou tes deux bras et tes deux jambes ?

« Pff, c’est difficile !
Parfois, ma main commence a trembler
et je renverse quand méme ! »

Lemplacement et la taille de ta [ésion cérébrale peuvent
nous en dire beaucoup sur les difficultés que tu pourrais rencontrer
avec certaines tgches.

/NN . —4 @‘.

* Si 'on veut désigner un seul coté (gouche ou droit) de ton corps, on utilise le terme unilatéral. * La plupart des actions et des mouvements sont trés complexes. Si tu es atteint de PC, tu peux avoir des difficultés 3 viser et a diriger.
Sl s'agit des deux cdtés, on utilise alors 'adjectif bilatéral. Souvent, tu n'as pas assez de force musculaire pour maintenir la tension et le contréle pendant longtemps. et il peut &tre plus difficile de trouver
Une perte de force musculaire ou une paralysie d'un cdté (gauche ou droit) est appelée hémiparésie. une posture et un équilibre corrects. Tes réflexes ont également tendance a &tre plus lents et tu peux avoir des difficultés a déglutir,

Si les quatre membres sont touchés, on parle de tétraparésie. de sorte qu'il tarrive parfois de baver.



Oui, en plus des tremblements, il se peut

)\ que tu te déplaces de maniére un peu raide
 etmaladroite™. ou que tu commettes de
temps en temps une éI'reil’ de pilotage*‘”

« Qui ! Si j'eclate de rire, ma jambe se souleve ! »

Haha, ce n'est pas grave.

*1 5i tes mouvemnents sont saccadés et tremblants, tu souffres de PC ataxique. Sils sont aléatoires et incontrdlés, tu souffres de PC dyskinétique.
*i2 Si une région cérébrale endommagée transmet des informations erronées 3 tes muscles via un nerf situé dans le dos, entrainant ainsi de la raideur

et de la tension dans tes mouvements, on parle alors de spasticité ou de PC spastigue.

Tu peux aussi parfois ressentir des douleurs dans
les bras, les jambes, les hanches ou le dos parce que

tes muacles™ peuvent parfois ne pasgf’andff
aussi rapldement que tes @ |l se peut alors que
les [TLILACLEA soient trop tendus ou que les @4} se

déforment un peu™

pour allonger les

et éviter que les t€NSIONS et les
courbures ne s'aggravent,

un platre ou une ortheése peut

s'avérer nécessaire.

LH“E
TL f-—t&‘ 1

*1 5l y a trop de tension dans tes muscles, on parle d'un trouble postural. Les tensions au niveau de tes tendons et de tes muscles

sont appelées contractures. Un platre desting & allonger tes tendons et tes muscles est appelé pldtre correcteur.
#21 Un désalignement des vertébres dans le dos est appelé scoliose (déformation latérale de lo colonne). Un corset est parfois nécessaire.



Il est important de porter tes orthéses e plus
souvent possible. Elles doivent également étre
parfaitement ajuste’es. Car elles vont t'aider a
pouvoir faire un maximum de choses plus tard.

parfois pas trés amusant, mais c'est quand méme
super chouette qu'elles soient faites dans ta cou/eur
préférée et avec un d€sSinN super cool.

« Waouw !
Trop cool ! »

* Les orthéses sont des dispositifs qui soutiennent ton corps lorsqu'il est en mouvement. Nous les appelons également dispositifs orthopédiques.

Les AFO (orthéses cheville-pied) sont souvent prescrites aux enfants atteints de PC.

En plus des orthéses, nous avons
également d'autres dispositifs d'aide
tels que des déeambulateurs pratiques*m,
des gobelets et des couverts spéciaux,
des verticalisateurs sympas, des [éve-

personnes, des V€/0S adaptés...

Tu peux imaginer tout ce que tu veux,
nous l'avons strement.

Ensemble, nous chercherons
les meilleurs
dispositifs daide™.

® o

*1 Par exemple, un déambulateur Kaye.
*2 L e médecin qui décide des orthéses qui vont te convenir s'appelle un orthopédiste.
Un prestataire de soins orthopédiques s'assure que les orthéses sont parfaitement adaptées.
Une étude dans laguelle nous examinons et étudions tes octions et tes mouvements est appelée l'analyse du mouvement.
Si nous examinons spécifiquement ta démarche, nous parlons alors d'analyse de la marche.



Nous avons bien entendu aussi desfauteuils roulants super cool. Certains
sont électriques ou équipés d'un ordinateur qui peut t'aider & parler .

Nous pouvons également adapter ou réajuster les dispositifs daide.
Et s'ils sont devenus trop petits, tu en regois de houveaux !

Je suis super
content de mon
nouveau fauteul
roulant!

* Les dispositifs qui taident a dire ce que tu penses sont appelés outils d'oide d lo communication.

Les médicamenls peuvent également aider.

lls peuvent étre administres sous

- (1)

forme de petit COmprime " ...

=

S
... OU encore dans une seringue

... OU dans une pompe"‘ﬁ’
sous ta peau.

*(2)

*{4)

Et parfois, une opérali&n

est nécessaire.

« Egalement excitant ! »

En effet ! La encore, nous recherchons ensemble
la meilleure solution.

* Des substances chimiques et biologiques peuvent aider a soulager les douleurs et la tension dans tes muscles,
Par exemple, nous pouvens utiliser le bacloféne pour détendre tes muscles.

*2 Pour immobiliser temporairement un muscle 3 un endroit, nous injectons parfois de la toxine botuligue.
*13 Si les comprimés ne suffisent pas, nous pouvons mettre en place une pompe & bacloféne.

*4 Une opération au niveau des os, des tendons et des muscles est appelée une intervention orthopédigue. Une opération effectuée 3 plusieurs

endroits 3 la fois est appelée multi level surgery (ou MLS). Lintervention pour rectifier une déformation de ta colonne vertébrale est appelée
correction ou fusion de la scoliose. En cas de spasticité, nous pouvons parfois couper certains nerfs dans le dos. La tension diminue alors, -
mais |a force musculaire demeure. Cette intervention est appelée RDS {rhizotomie dorsale sélective). 2



Lorsque tu souffres de CP cela signifie que ton
CerveqllL doit étre trés concentre et refléchi
pour certaines aCtivités.

Des tGches comme mettre ton pyjama, ranger,
te brosser les dents, faire tes deVoirs,
te faire des Q/MIJS ou raconter une blague peuvent
parfois étre un peu difficiles. Elles prennent souvent
plus de {eMpSs et sont moins faciles,
ou tu tefatfgues parfois plus vite .

Heureusement, tu peux entrainer ton
cervedllL et beaucoup de pratigue

aide énormément a devenir meilleur
dans quelque chose.

« Oui ! Je lis beaucoup
dans mon livre de blagues
et je suis déja un vrai
champion des blagues ! »

Ah, c'est amusant !

* Les processus de troitement de linformation et d'outomatisation sont souvent perturbés, de sorte que les aclions et les mouvements
nécessitent davantage de plus de temps, d'énergie et de concentration. Essaye donc de diviser les tdches en étapes et de les répéter de la
méme maniére & chaque fois pour établir une routine.

Tu peux également entrainer
tes matacles”.

Faire des exercices
muaculaires est trés utile
pour devenir plusforf et pour

‘ maintenir toutes les choses
que tu sais bien faire.

Et si parfois tu n'aimes pas t'entrainer, rappelle-toi
que tous les champions s'entrainent.

* Les exercices qui aident a s'améliorer sont appelés thérapie : |'ergothérapie pour la motricité fine, la kinésithérapie pour la motricité globale, et
I'erthophonie pour le langage, la déglutition et la prononciation. Nous allons également aider 3 apprendre autant de compétences fonctionnelles que possible
pour les tiches guotidiennes (AVQ - activités de lo vie quotidienne) et 3 éviter les tensions musculaires avec des exercices de renforcement musculaire.
Faire des exercices pendant ton rétablissement s'appelle la rééducation. Aprés une opération, une rééducation intensive ou une rééducation
accélérée est souvent nécessaire. Il existe également des jeux de rééducation et parfois des camps amusants sont organiseés. 39



Bien sUr, tu iras aussi a I'école.
Cela peut étre une école pres
de chez toi, mais il existe aussi

des super écoles

« Parfois, je suis triste. Ou j'ai peur.
Ou je suis un peu en colere. »

« C'est vrai ? »

Oui, ce ne sont pas des
aenliments agréables.
Ce n'est pas toujours facile non plus.
Mais cela aide de pouvoir parier

Oui, dans une superéw{e
'enseignement se fait en

petits groupes. Il y a aussi des
séances de Kinésithéerapie,

de ce que l'on ressent. d'ergothérapfe et de
Sache que nous avons quelqu’un " logopédie, et tu te feras
qui est toujours |a pour t'écouter. sGirement des (M4
formidables

——
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Et si tu passes parfois une mauvaise journée, cela aide aussi de faire quelque
chose d'agréable. Tu peux ainsi tinstaller confortablement dans ta
chambre, écouter de la musique*‘z’, jouer a unjeu ou discuter avec ton

grand-pére, un bon ami ou ta maitresse d'école.

« Super ! »

Ensemble, nous chercherons
une €cole ou tu te sentiras le
mieux.

*1 Une personne qui taide a parler de ce que tu ressens s'appelle un psychologue.

*2 Une piéce équipée de chaises longues, avec une lumiére d'ambiance et une musique apaisante pour les enfants et les adolescents
souffrant d'un handicap s'appelle un espace de stimulation sensorielle.




Et tu trouveras sGrement aussi un hObby amusant pour toi.

Qu'aimerais-tu faire ?
Du basketball, du football, de 1a natation,
du hockey, de la boccia ol
ou de la danae en fauteuil roulant” ? potehed

« Euh, je veux peut-étre dessiner.
Ou apprendre a jouer aux
echecs ou au piano. »

Oui, c'est amusant aussi !
Ou peut-étre 'éves-tu de devenir

champion de ping-pong
« Oui ! Je vais surprendre tout le (
monde ! » N
Absolument !
42 * Un sport destiné aux enfants et aux jeunes souffrant d'un handicap est appelé handisport.

savais-tu que la paralysie cérébrale est différente pour chacun.
Certains enfants en sou]j’r ent a peine, tandis que d'autres peuvent en étre
beaucoup plus aj_‘fecte’s et avoir réellement besoin
d'une aide supplémentaire*m.

Heureusement,
Vous pouvez
compter sur des

et des bénévoles qui

sont heureux de donner
un coup de main, et vos
parents peuvent toujours
demander conseil dans

*{2)

notre centre PC .

©

*{) Si tu es atteint d'une forme trés grave de PC, tu n'arrives pas 4 marcher, a parler, a aller seul aux toilettes et a manger de maniére autonome.

Une alimentation par sonde est parfois nécessaire.
*2 Au centre de référence PC, une équipe pluridisciplinaire est |4 pour te suivre, Notre cbjectif est toujours de te permettre de vivre de la

maniére la plus confortable possible et avec le plus d'autonomie possible. Nous rédigeons également des rapports afin que tu puisses choisir

une ecole et un centre (de jour) qui te conviennent.



« La PC disparait-elle un jour ? »

Non, une jambe cassée peutguérfr, mais une céréebrale cassée
ne se raflumera malheureusement jamais. Mais il y a aussi de bonnes
nouvelles, car tu as des cerebrales gigantesques. Et pour
accomplir une tache elles peuvent se détourner et ainsi prendre en
charge la tdche des endommagées dans une large mesure.

Voila, c'est tout.
Maintenant, tu en sais beaucoup sur la PC.
Ensemble, nous allons essayer de t'aider du mieux
possible.

« Super idée ! »

A la prochaine fois !

©



Sources:
UZ Leuven, CP referentiecentrum - Brochure ‘Cerebrale parese, informatie voor ouders’, UZ Leuven - www.vigogroup.eu - www.radboud

ume.nl - cpnederland.nl - www.hersenstichting.nl - www.kinderneurologie.eu - hersenletseluitleg.nl - www.hersenstichting.nl -
https://doctorlib.infofanatomy/atlas-anatomy/20.html - Wikipedia - Wikikids.n| - Google... ' :

Les textes et les illustrations de ce livre ont été entiérement sélectionnés et composes par Noozi, mais celui-ci ne peut en aucun cas étre
tenu pour responsable de la précision ou du caractére incomplet de ces infermations. Pour un avis médical spécifique. consultez toujours
un médecin.




Regarde, mon cerveau
été pense pour les

fants atteints de PC et n zh\ ,{f”‘:“ 6:3‘“ H
leurs parents. =
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d
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C'—:-

.;.,n't just 5 b

- Apartirdedans:alirea

haute voix Noozi veut soutenir de maniére positive les enfants souffrant

- A partirde 8 ans: alire d'affections graves ou chroniques pendant les séjours a I'hdpital,
seulie) et pour les plus les examens et traitements medicaux.
curieux{euses) : voir les
notes de bas de page
supplémentaires www.noozi.be

info@r

Tu sais depuis que tu es
tout petit que tu es atieint
de PC. Mais gu'est-ce

gue la PC et comment se
manifeste-t-elle ?

Dans ce livret, tu vas
découvrir tout ce gu'il

faut savoir a ce sujet. Tu
vas découvrir que toutes Cette initiative est réalisée avec le soutien de :
les régions du cerveau
ont leur propre tache,

qu'elles peuvent travailler
ensemble et quiily a

des petites lampes qui
sallument dans ta téte. ottobock.
Ping, ping, ping!
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