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Lettre circulaire Al n 443

Allocation pour impotent pour mineurs atteints de diabéte

1 Contexte

Ces derniers temps, la plupart des offices Al ont enregistré une augmentation du nombre de de-
mandes d’allocations pour impotent en faveur des mineurs souffrant de diabéte de type I. De son c6té,
I'OFAS a recu plusieurs questions a ce sujet de différents intervenants (Société suisse d’endocrinolo-
gie et de diabétologie [SSED], diabétesuisse, Parlement, médias) qui s’interrogent, en particulier, sur
I'existence de critéres harmonisés sur le plan fédéral.

En accord avec la COAI, 'OFAS a décidé de clarifier la situation au moyen d'une circulaire Al et de
garantir ainsi I'égalité de traitement des mineurs diabétiques en Suisse.

2 Principes généraux

L’allocation pour impotent est versée aprés un délai d’attente d’'une année. Il faudrait procéder a 'éva-
luation du besoin d’aide seulement lorsque le traitement du diabéte est en place depuis quelques
mois. Le tableau plus bas montre le temps estimé nécessaire pour différents soins de routine liés au
diabéte.

L’allocation pour impotent sert a couvrir un besoin d’aide régulier. Lorsque le réglage du dosage de
linsuline nécessite un peu plus de temps que d’habitude en raison d’'une poussée de croissance, par
exemple, ou qu’il faut faire plus de mesures du glucose (glycémies) pendant une période déterminée,
le temps supplémentaire requis ne répond pas a un besoin régulier et ne peut donc pas étre pris en
considération. Il faut bien déterminer si, sur le long terme, le taux de glycémie doit étre mesuré fré-
gquemment ou seulement certains jours isolés.

L’un des buts du traitement du diabéte est de rendre les personnes concernées aussi autonomes que
possible a gérer leur traitement. Cela vaut aussi pour les enfants. En diabétologie pédiatrique, les mé-
decins considérent que les enfants de moins de 12 ans ne sont pas en mesure d’assumer la thérapie
par insuline de maniére autonome et fiable, mais certains gestes techniques, comme la mesure du
glucose, peuvent cependant étre effectués de fagon autonome dés I'age de 6 a 8 ans. D’autres inter-
ventions, comme un changement de cathéter de pompe, peuvent étre effectuées de fagon autonome
dés I'dge de 8 a 12 ans. Il n’est cependant pas possible de supposer que I'enfant a des connais-
sances suffisantes et comprend les conséquences a long terme d’un oubli ou d’'un acte mal effectué
avant 'age de 12 a 14 ans environ.

Nous considérons donc qu’a partir de 12 ans, les mineurs devraient en principe étre en mesure d’ef-
fectuer de maniére autonome la plupart des tadches nécessaires a la gestion d’un diabéte de type I. La
charge des parents diminue donc considérablement et ne peut plus étre considérée comme impor-
tante dés ce moment-la. Ceux-ci doivent uniquement effectuer des contrdles ou certaines interven-
tions spécifiques et accompagner leur enfant dans la gestion de son diabéte. Il faut dés lors prévoir
une révision a 12 ans dans les cas ou une allocation pour impotent a été octroyée au préalable. Pour
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les nouvelles demandes concernant des mineurs dés 12 ans, une évaluation n’est en principe pas in-
diquée. Il faut toutefois examiner la situation au cas par cas en tenant compte, entre autres, de I'age
au moment du diagnostic ainsi que, le cas échéant, d’autres limitations que le mineur peut présenter.
Etant donné qu'aucune aide n'est indiquée pour les actes de la vie quotidienne (voir point 3 ci-aprés),
il est possible de renoncer a une évaluation sur place, dans la mesure ou les documents médicaux
indiquent clairement les interventions nécessaires.

3 Actes ordinaires de la vie

Pour les mineurs atteints de diabéte de type |, aucun besoin d’aide n’est reconnu pour les actes ordi-
naires de la vie. En effet, les mineurs concernés ont un développement similaire a celui d’autres mi-
neurs et n'ont besoin d’aide ni directe ni indirecte pour effectuer les actes. Vous trouverez ci-aprés
notre position quant aux éléments les plus souvent invoqués par les parents.

3.1 Se vétir / se dévétir

Il suffit de se vétir et se dévétir avec un peu plus de prudence que d’habitude pour éviter que le lecteur
de glycémie, le capteur, le cathéter ou la pompe a insuline ne glissent lorsque les vétements passent
par-dessus. Il existe certes un besoin d’aide inhabituel, qui survient aussi régulierement, mais ce be-
soin ne saurait étre qualifié d'important, car il ne demande pas d’effort notable. Si le lecteur de glycé-
mie glisse, il émet un signal d’alerte ; il faut alors parfois le repositionner. Il faut souligner que méme
un enfant en bonne santé a encore besoin de contréle pour cet acte jusqu’a 10 ans.

3.2 Se lever / se coucher / s’asseoir

Les mineurs sont considérés comme autonomes pour cet acte. Il faut prendre en compte le fait que
les éventuels actions supplémentaires (mesure des valeurs, compensation glycémique, etc.) effec-
tuées au moment de se coucher ne sont pas considérés comme une aide pour se coucher, mais
comme des soins. En effet, ils n’ont pas pour but d’aider (directement ou indirectement) I'enfant a se
coucher, mais représentent plutét une aide dans le cadre du contrdle de la glycémie. Il en va de
méme pour les interventions effectuées durant la nuit afin de compenser une hypo-/hyperglycémie.

3.3 Manger

La préparation des repas, y compris les pesées et les calculs, n’est pas prise en compte dans cette
acte ordinaire de la vie. Cependant, la prise de glycémie et le calcul de la quantité de glucides conte-
nue dans les aliments sont des étapes préliminaires essentielles a 'administration d’insuline avant ou
apres les repas ; elles sont donc indissociables et comptées comme une seule et méme prestation
dans la catégorie des soins.

34 Faire sa toilette

La préparation du site d’injection et d’autres mesures similaires sont qualifi€es de soins, car c’est le
caractére de soins de ces actes qui prédomine.

La nécessité de protéger le site d’injection (cathéter) ou la pompe a insuline lors de la douche en-
gendre certes un besoin d’aide inhabituel, mais celui-ci ne saurait étre qualifié d'important.

3.5 Aller aux toilettes

Il suffit de se vétir et se dévétir avec un peu plus de prudence que d’habitude pour que le lecteur de
glycémie, le capteur, le cathéter ou la pompe a insuline ne glissent pas lorsque les vétements passent
par-dessus. Il existe certes un certain besoin de contrdle, mais ce besoin ne saurait étre qualifié d’im-
portant, car il ne demande pas d’effort notable.
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3.6 Se déplacer / entretenir des contacts sociaux

Les mineurs atteints de diabéte ne sont généralement pas limités dans leurs mouvements, que ce soit
a la maison ou en plein air.

lls peuvent communiquer avec leur entourage et entretenir des contacts, que ce soit a la maison, a
I'école ou sur le chemin de I'école. lls peuvent aussi jouer dehors, en faisant éventuellement I'objet
d’'une surveillance accrue. Il faut certes superviser plus attentivement les événements particuliers
(fétes, excursions), mais ceux-ci sont exceptionnels, et il est courant (au moins jusqu’a I'dge de 8 ans)
qu’un adulte au moins soit a proximité.

4 Surveillance
Avant 6 ans, I'enfant doit de toute fagon étre surveillé, méme s’il est en bonne santé.

Le contrdle régulier de la glycémie reléve des mesures de soins et non de la surveillance.
Les enfants diabétiques se comportent comme les autres enfants de leur age, et ont la méme percep-
tion du danger. lIs comprennent et peuvent suivre les instructions et les ordres.

Bien que les parents doivent constamment garder un ceil sur la glycémie de leur enfant pour pouvoir
réagir si nécessaire (par ex. en lui donnant des aliments appropriés ou de I'insuline supplémentaire),
les enfants atteints de diabéte peuvent régulierement s’éloigner de la supervision de leurs parents, al-
ler a I'école ou pratiquer des loisirs avec leurs amis (par ex. jouer dehors, jouer au foot). Méme si les
parents veilleront a ce qu’en régle générale, quelqu’un soit présent pour reconnaitre les symptémes
d’'une hypoglycémie et réagir en conséquence, cela ne signifie pas qu’ils ne peuvent jamais quitter les
enfants des yeux, ne serait-ce que pour quelques minutes. Il y a donc un certain besoin de surveil-
lance, mais celui-ci n’est pas permanent (« intensif ») au sens de I'art. 37, al. 3, let. b, RAI. Par « sur-
veillance personnelle permanente », on entend 'observation constante d’'un assuré, qui ne saurait étre
interrompue plus de quelques minutes ici et la sans que cela ne cause de danger important pour la vie
de l'assuré ou pour des tiers. Les enfants atteints de diabéte n’ont pas besoin d'une surveillance aussi
intense.

Le Tribunal fédéral (arrét 8C_719/2022) n’a pas reconnu de besoin de surveillance permanente dans
une situation ou des contréles et des interventions étaient nécessaires plusieurs nuits par semaine.

En vertu de I'obligation de réduire le dommage, il convient également de prendre en compte les
moyens auxiliaires numériques qui permettent de réduire le besoin de présence des parents (par ex.
applications pour smartphone indiquant simplement et rapidement les valeurs pertinentes).

Dans de rares cas (a partir de 6 ans), un besoin de surveillance peut étre reconnu si le diabéte est
trés instable et qu’un état comateux risquait a tout moment de survenir sans signe annonciateur.

5 Soins

Différents soins sont énumérés ci-aprés, accompagnés d'une bréve explication. Il faut remarquer que
différents systémes de traitement du diabéte sont utilisés par les assurés et que certaines actions
s’excluent dés lors mutuellement.

o \Vérifier la glycémie, peser les aliments, déterminer la quantité d’insuline nécessaire et 'adminis-
trer : la prise de glycémie et le calcul de la quantité de glucides contenus dans les aliments sont
des étapes préliminaires essentielles a I'administration d’insuline lors des repas et constituent une
seule et méme prestation de soins (voir aussi le point 3.3). Il faut noter qu’aprés un certain temps,
une certaine routine se développe ou s’installe (par exemple pour la pesée des aliments, réglage
par débit basal des quantités d’insuline, etc.).
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o Mesurer activement la glycémie ou les cétones, y c. lire les valeurs affichées (en dehors des re-
pas) : cette tache peut étre prise en compte en tant que soin lorsque I'on pique I'enfant pour préle-
ver une goutte de sang afin de mesurer manuellement le taux de sucre. Elle est effectuée normale-
ment avant les repas ou avant / aprés une activité sportive, donc en moyenne six fois par jour.
Lorsque la mesure est effectuée en relation avec les repas, elle fait partie intégrante de la tache
« Vérifier la glycémie, peser les aliments, déterminer la quantité d’insuline nécessaire et 'adminis-
trer » (point 11 du tableau ci-aprés) et ne doit donc pas étre considérée en sus / a double, ce qui
réduit le nombre de piqlres prises en compte. En outre, cette mesure ne peut pas étre cumulée
avec la tache « Vérifier la glycémie sur I'appareil » (point 2 du tableau), puisqu’il s’agit de deux sys-
temes différents de traitement du diabéte. Enfin, il faut veiller a ne pas prendre cette tache double-
ment en compte lorsqu’elle est nécessaire suite a des alarmes. Exemple : les parents mesurent le
glucose en moyenne six fois par jour (petit-déjeuner, repas de midi et du soir, avant de se coucher)
et deux fois par jour lorsque I'alarme sonne. On ne peut prendre en compte cette tadche qu’une
seule fois, car trois autres fois sont en relation avec les repas (déja prises en compte dans la tache
« Vérifier la glycémie, peser les aliments, déterminer la quantité d’'insuline nécessaire et I'adminis-
trer ») et les deux fois en réponse a I'alarme sont comprises dans la tache correspondante (cf. ci-
dessous, « Réagir aux alarmes »).

o Vérifier la glycémie sur l'appareil / le smartphone : dans ce cas, 'enfant a un appareil qui mesure
son taux de glucose. Normalement, les valeurs sont lues avant les repas ou avant / aprés une acti-
vité sportive. Cette tache ne peut pas étre cumulée avec la précédente (point 1 du tableau),
puisqu’il s’agit de deux systéemes différents de traitement du diabéte. S’appliquent toutefois les
mémes régles et commentaires.

e Changer les capteurs :
o Freestyle Libre 2 (ou 3) : le capteur est changé de cbté toutes les deux semaines. Cette tache
comprend également la connexion. Ce systéme ne nécessite pas de calibrage.

o Autres capteurs CGM : selon le systéme, le capteur doit étre changé tous les 6 a 14 jours.

e Calibrer le systeme CGM avec Fingerpix : la plupart des systémes CGM doivent étre calibrés une
fois toutes les 12 heures, donc deux fois par jour.

e Changer le cathéter de la pompe a insuline : le changement de cathéter se fait habituellement tous
les deux ou trois jours, mais cette fréquence peut varier en fonction du type de cathéter (acier ou
téflon, par exemple).

e Administrer l'insuline (en dehors des repas) : avec un stylo injecteur d’insuline. Attention, méme si
I'enfant dispose d’'une pompe a insuline, une injection par stylo peut aussi s’avérer nécessaire. La
fréquence de cette opération varie donc au cas par cas. Il faut veiller a ne pas comptabiliser a
double les mesures de traitement (par exemple, cette mesure-ci et la compensation de I'hypergly-
cémie).

e Prendre soin du site d’injection : cette action se fait automatiquement lors du changement de ca-
théter ou de I'injection d’insuline et est comprise dans ces taches ; elle ne doit pas étre prise en
compte séparément.

o Fixer l'appareil ou vérifier son positionnement et son fonctionnement : cette tache est parfois né-
cessaire lors de I'habillage ou du déshabillage (y c. lorsque I'assuré va aux toilettes, se change
pour faire du sport, etc.) et peut donc étre prise en compte comme soin.

e Compenser I'hyperglycémie : se fait a 'aide de la pompe a insuline (en général automatiquement ;
les préréglages / corrections sont enregistrés). Peut étre pris en compte uniquement lorsque la
pompe est commandée manuellement et / ou qu'’il faut utiliser le stylo injecteur, et lorsqu’il ne s’agit
pas de réagir a un signal d’alarme.
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e Compenser I'hypoglycémie : la compensation ne prend pas beaucoup de temps (par ex. donner du
sucre de raisin), mais les valeurs doivent ensuite étre recontrolées. Selon les cas, il peut étre né-
cessaire de déconnecter la pompe. Peut étre pris en compte uniquement lorsqu’il ne s’agit pas de
réagir a un signal d’alarme.

e Réagir aux signaux d’alarme (pour prévenir les situations d’urgence), de jour comme de nuit : il est
important de surveiller les signaux d’alarme et, le cas échéant, d’intervenir. Il faut contréler la gly-
cémie et ensuite compenser toute hypo- ou hyperglycémie éventuelle. La fréquence des signaux
dépend de chaque cas, de méme que le temps nécessaire pour la normalisation, qui peut aller de
quelques minutes (lire la glycémie, donner du sucre de raisin) a dix minutes au plus (lorsqu’il est
nécessaire d’administrer de l'insuline).

e Tenir un journal de glycémie : lorsque le diabéte est stabilisé, il n’est pas toujours nécessaire de
tenir un journal. Certains systémes (par ex. Freestyle Libre 3) produisent automatiquement des
rapports et des statistiques de glycémie et permettent d’enregistrer des données supplémentaires.
Il faut donc évaluer au cas par cas s'il est possible de tenir compte de ce temps dans le cadre de
I'allocation pour impotent. Lorsque cette documentation doit étre tenue sur une longue période
(plus de trois mois), on peut prendre en compte cing minutes par jour au maximum.

o Evaluer les données recueillies et prendre les mesures (traitement) spécifiques requises en con-
certation avec le médecin.

e Accompagner I'enfant chez le pédiatre, le diabétologue, I'ophtalmologue : cette tadche est prise en
compte en fonction du temps effectif.

Le tableau suivant récapitule les taches qui peuvent étre prises en compte en tant que soins avec une
indication du temps par tache et le nombre d’interventions moyen / maximal par jour ou semaine. Une
dérogation par rapport a ces valeurs (temps et fréquence) n’est possible que moyennant une attesta-

tion médicale.

Temps né-
cessaire a
chaque in- | Nombre de | Nombre
Exécution (Tachel/intervention) tervention, | fois par de fois par
en minutes | jour semaine
(valeur in-
dicative)
1. Mesurer activement la glycémie ou les cétones, y 5 6
c. consulter les valeurs affichées
2. Vérifier la glycémie sur l'appareil / le smartphone 0.5 - 1 5
(hors repas et signes annonciateurs) '
3. Changer les capteurs Freestyle Libre 2 (ou 3) 5-15 - 0.5
4. Changer d’autres capteurs CGM 5-15 - 1
5. Calibrer le systtme CGM avec autopiqueur 5-10 2 -
6. Changer le cathéter de la pompe a insuline tous les
< p 10-15 - 3
2 a 3jours
7. Administrer I'insuline (en dehors des repas ; en
principe, uniquement lorsque I'insuline est injectée, 5 - -
pour les exceptions, voir ci-dessus)
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Temps né-
cessaire a
chaque in- | Nombre de | Nombre
Exécution (Tachel/intervention) tervention, | fois par de fois par
en minutes | jour semaine
(valeur in-
dicative)
8. Compenser une hyperglycémie a l'aide de la
pompe a insuline (piquer et noter la valeur indi- 10 i i
quée) et contréler ensuite la glycémie (hors si-
gnaux d’alarme)
9. Traiter ’hypoglycémie, donner un sucre de raison 05 i i
(hors signaux d’alarme) '
10.Réagir aux signaux d’alarme (pour prévenir les si-
tuations d’urgence), de jour comme de nuit, en 0.5-10 - -
fonction de I'intervention
11.Vérifier la glycémie, peser les aliments, déterminer
la quantité d’insuline nécessaire et 'adminis- 5-10 5 -
trer (lors des repas)
12.Fixer 'appareil ou vérifier son positionnement / son 05-1 5 i
fonctionnement
13.Tenir un journal de glycémie 5 1 -
14.Accompagner I'enfant chez le pédiatre, le diabéto- | Aucas par | Aucas par | Aucas par
logue, I'ophtalmologue (temps effectif) cas cas cas

Apergu des taches qui peuvent étre prises en compte en tant que soins

6 Autres taches invoquées

Les parents invoquent souvent d’autres taches en relation avec la gestion du diabéte de leur enfant.
Toutefois, ces tdches ne peuvent en principe pas étre prises en compte, ni en tant qu’acte ni en tant
que soins.

e Gérer le matériel : inclut la commande / 'achat et le stockage de l'insuline, des capteurs, des se-
ringues, etc. Ne peut pas étre pris en considération dans le cadre de I'allocation pour impotent.

e Tenir a jour le kit d’'urgence : comme son nom l'indique, il s’agit d'un kit d’'urgence qui n’est pas uti-
lisé ou assemblé chaque jour. Un contrdle et une mise a jour occasionnels sont suffisants. Il
manque donc la notion de régularité pour pouvoir conclure a un besoin d’aide dans le cadre de l'al-
location pour impotent.

Assurer la maintenance de I'appareil : la maintenance elle-méme ne peut pas étre prise en compte
dans le cadre de l'allocation pour impotent (elle n’est d’ailleurs pas effectuée par les parents). Si
I'on entend par la le calibrage et / ou le positionnement de I'appareil, ces taches sont déja prises en
compte dans les soins (voir point 5).

e Communiquer avec I'école et I'entourage : ces échanges ne sont pas réguliers et ne constituent
pas un type de prestation pris en compte dans le cadre de I'allocation pour impotent.
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