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EN FAIT

L'enfant A , hée le 2006 a Geneévefrspufepuis sa naissance, du
syndrome d'Angelman, lequel se manifeste notammpa@ntine infirmité cérébrale

de type hypotonique-ataxique. Depuis 2009, elleffeouégalement de crises
d'épilepsie de type absence et généralisée tolooigoe.

Du 1*" ao(it 2008 au 31 octobre 2009, I'enfant était méfiée d'une allocation pour
impotent de degré Iéger avec supplément pour soiesses de plus de quatre
heures, puis, dés le"hovembre 2009 d’une allocation pour impotent dgréle

moyen avec supplément pour soins intenses de plgsatre heures.

Le 12 octobre 2011, I'enfant, représentée par soe,[B , a sollicité une
révision de l'allocation pour impotent percue dedei £ novembre 2009.

Dans le contexte de cette révision, une enquéie leee au domicile de I'enfant.
Selon le rapport du 10 janvier 2012, l'aide nécesspour effectuer les actes
guotidiens était évaluée a 195 minutes (soit 3)rshhb :

— Se Vétir et se dévétirl'enfant pouvait tendre les bras, dans une certai
mesure seulement, pour que ses parents puissenettre son pull. Elle se
laissait généralement habiller sans opposition

L'aide nécessaire pour cet acte quotidien étaltiéeaa 20 minutes.

— Se lever, s'asseoir et se couchéenfant n’arrivait pas a se lever seule. Si,
en s’agrippant aux barreaux de son lit, elle pdusiredresser, tel n’était
pas le cas lorsqu’elle était assise sur le sols smpui. Elle devait étre
portée pour étre assise dans une chaise hautasgécuavec un plot entre
les jambes, calée contre le mur pour éviter leseshiElle dormait dans un
grand lit a barreaux, ou elle se réveillait deukrdis fois par nuit. Elle
secouait les barreaux, et pleurait de plus en faris L’'un de ses parents
devait se rendre a ses c6tés, allumer la lumiéessdyer de la calmer, en
restant a ses cotés.

Pour I'ensemble de ces actes, I'aide nécessairéhiée a 60 minutes.

— Manger : n'étant pas en mesure de tenir un couteau, l'esfaait besoin
d'aide pour couper les aliments. Elle ne buvaiagwiberon mais pouvait
tenir une cuillere dans sa main depuis I'été 2E&rltremblant, elle pouvait
mener les aliments a sa bouche et manger 50% skiditte. Par contre, le
reste devait étre donné par une tierce personne.

Le besoin d'aide était évalué a 60 minutes.

- Faire sa toilette (se laver, se coiffer, se baigaese doucher)la présence
de deux personnes était nécessaire pour laverdets dle I'enfant. Un
adulte devait lui ouvrir les mains pour les lavérla coiffer. L’enfant
appréciait le bain et se laissait bien laver. Cdpat) en raison de son poids
(22 kg), ses parents devaient la porter a deux p@umettre dans la
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baignoire et la ressortir. Enfin, la présence paenée d'un adulte était
nécessaire.

L'aide nécessaire était évaluée a 30 minutes.

— Aller aux toilettes I'enfant portait encore constamment des couches mai
était en phase d'apprentissage de la propreté.aklié besoin de l'aide
d’autrui pour étre lavée apres étre allée auxttede

Le besoin d'aide était évalué a 25 minutes.

— Se déplacer dans l'appartement et a I'extérielienfant se déplacait a
guatre pattes depuis I'été 2011 et, avec l'aide diers, elle arrivait a
marcher. A I'extérieur, elle se déplacait dans poessette adaptée. Elle ne
parlait pas mais émettait quelques sons. Sa compsé&n des injonctions
restait réduite mais elle captait certaines phraseknnait I'impression de
les comprendre. Elle griffait, pincait, mordait tapait tres vite les autres
personnes sans se rendre compte qu’elle faisait mal

Le temps supplémentaire nécessité par ces actegligne n'était pas pris
en compte pour déterminer le supplément pour soiaases.

— Besoin d'accompagnement pour se rendre chez le anédau le
thérapeute :a I'exception des bilans de santé, I'enfant nevatipas
d’autres thérapies en dehors de I'école.

Ce poste n'était pas pris en considération powaligation du supplément
de soins.

Les parents devaient administrer a I'enfant, metisoir, le médicament Orfiril, de
sorte que le besoin d'aide pour cetesure thérapeutiquitait évalué a 5 minutes.

S'agissant de laurveillance personnellelinfirmiére en charge de I'enquéte a
considéré que I'enfant avait tendance a prendre dbjet avec les mains, de le
déchirer, le jeter ou le casser. Elle mettait etreotout ce qu’elle pouvait a la
bouche. Elle n'avait aucune conscience des darmeentiels et avait tendance a
griffer les personnes et a leur tirer les chevalecsorte qu'il fallait étre attentif
lorsqu'elle entrait en contact avec autrui, notamtmeans le bus. L'enfant
présentait des crises d'épilepsie, surtout lorbguiait souffrante (fievre ou
infection) ou fatiguée. En 2010, les crises s’'étiprolongees et ses parents avaient
di se rendre plusieurs fois aux urgences. Unerdizaé crises par année avait été
recensée. Un adulte devait garder I'enfant en cbwniiguel pour sa sécurité et/ou
celle des autres.

L'infirmiére retenait un besoin d'aide supplémeatale 120 minutes pour la
surveillance personnelle.

En conséquence, l'aide et la surveillance perdlennécessaires étaient évaluées a
5h 20 (soit 320 min. = 195 min. + 5 min. + 120 rpiet ouvrait le droit & un
supplément pour soins intenses de plus de quatreshe
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5. Par décision du 24 février 2012, I'enfant a aing éiise au bénéfice d’'une
allocation pour impotence grave, avec un supplémeunt soins intenses de plus de
quatre heures, dés I€ bctobre 2011.

6. Le 25 mars 2013, I'enfant, toujours représentéesparpere, a demandé la révision
de l'allocation pour impotent et plus particuliemrn du supplément pour soins
intenses dont elle bénéficiait depuis feattobre 2011.

7. Selon le questionnaire pour la révision de l'allimrapour impotent mineur, daté du
1*" mai 2013, I'enfant requérait la révision préciéeraison d'un accroissement des
difficultés. Comme elle avait grandi et était dewenplus lourde, robuste et
musclée, la surveillance s'était considérablemientr@die, devenant tres importante.
Ses mouvements, non contrélés, étaient violentselA s'ajoutait le fait qu'elle se
montrait plus agressive, plus curieuse et qu'alengttait dés lors davantage en
danger.

Concrétement, l'aide nécessaire pour les actegigrat suivants était la suivante :

— Se Vétir et se dévétir'enfant devait souvent étre changée au coursed'un
méme journée, ses vétements étant notamment nsopbé la salive
s'écoulant de sa bouche. En outre, elle sucaitatlait ses habits, les
déchirant et les dégradant encore plus. La diticoiajeure pour la vétir et
la dévétir provenait de la raideur de ses membrade eses mouvements
violents non contrdlés. Pour cet acte quotidien plerents devaient procéder
de maniere ritualisée, avec précision et rapitiendant qu’on I'habillait ou
la déshabillait, I'enfant s'emparait des objetsskes a proximité et les jetait
au sol ou ouvrait les tiroirs.

— Se lever et s'asseoirlienfant pouvait désormais se lever a l'aide d'un
meuble mais ne pouvait rester debout que le teragedever, de sorte que
ses parents devaient rester a proximité. Elle meepait pas a s'asseoir.
Toutefois, avec l'aide de ses parents et d'exergtgéotypés et fréquents,
'enfant pouvait se positionner correctement urie &ssise. Elle ne pouvait
cependant rester assise sur une chaise habitgellepingant les jambes
et/ou basculant. Sur une chaise solide et stalike,fasait de violents
mouvements de va-et-vient, trop éprouvants pourcegps et notamment sa
nuque, de sorte qu'ils devaient étre contrélés.

— Manger et boire :la nourriture donnée a l'enfant devait étre fai@ison
afin d'éviter les risques de régurgitation dans 18s voire 45 minutes
suivant le repas. Elle devait plus particuliereméme tendre, coupée en
petits morceaux et a température ambiante. L'enfantvait manger en
guidance mais dans ce cas, elle avalait la notgrigans malaxer, comme
un serpent. Par ailleurs, elle tremblait tellemgué ses parents devaient
contenir sa main dans la leur. Elle ne pouvait reasgule car elle saisissait
la nourriture a pleines mains, I'enfournant enstétes sa bouche a plusieurs
reprises, avant de l'avaler d'un coup. Il lui aitivegalement de frictionner
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son visage et ses vétements avec les restes detureuécrasés dans ses
mains.

Faire sa toilette :deux personnes devaient étre mobilisées pourleshge
des dents, I'une tenant le corps, les jambes dirkessde I'enfant, pendant
que l'autre maintenait la téte et brossait lessldré ringage s'effectuait au
moyen de l'eau d'une seringue, projetée sur chiatgrstice. Aprés chaque
brossage de dents, les vétements couvrant la marpérieure du corps
devaient étre changés. Il était difficile de peighenfant. Par contre, elle
appréciait le moment du bain, pendant lequel lesmia devaient rester a
coté d'elle afin de I'empécher de jouer avec lenailet de s'ébouillanter.

Se rendre aux toilettesL'enfant portait des couches mais les parents
tentaient de lui apprendre la propreté. lls devalanconduire sur les
toilettes toutes les heures et demies, la désbalell la rhabiller. Les
"accidents" étaient fréquents. Aprés s’étre sodad@nfant devait étre
soigneusement nettoyée et séchée, en raison deesisle mycoses et de
cystite ainsi que d’inflammation et de rougeur dgeau.

Se déplacer et contacts sociauspontanément, I'enfant se déplacait sur les
fesses. Sur instructions des thérapeutes, lestpdremtrainaient cependant
a se mouvoir sur les mains et les genoux, avamlgue parvint a se
déplacer a quatre pattes. Ses parents I'exergaisst a la marche debout. A
I'extérieur, I'enfant devait se déplacer avec dedles et des chaussures
orthopédiques. L'utilisation du déambulateur nétasségalement la
surveillance d’'un professionnel.

Soins médicaux et sommeiles parents devaient notamment prendre des
précautions pour éviter les escarres, mycosesstitas; Le sommeil était
irrégulier et léger, I'enfant présentant des chamg@s dans son rythme.
Certaines nuits étaient ainsi imprévisibles, I'emfalternant des phases de
sommeil/veille, sommeil Iéger/sommeil profond et bien-étre/mal-étre.
L’enfant se réveillait une premiére fois. Selon gsdat, elle pouvait étre
rendormie ou restait éveillée jusque vers 3 ou duhmatin. Elle se
rendormait ensuite et se réveillait vers 6 h —3®hPendant toute cette
période d’'évelil, la présence d’'un parent était agae.

L’aide supplémentaire nécessaire était évaluébeuses.

Compte tenu de la description qui précede, lesnparde I'enfant estimaient
leur intervention a 24 heures par jour, répartifad@aniére suivante:

soins médicaux 10 heures au total par jour, soit : exerciceh, #change
avec les thérapeutes : 15 min ; prévention — salites dentaires : 3 x 20
min (soit 1 h); prévention soins de régurgitatiod h 25; prise de
médicaments : 2 x 10 min (soit 20 min) ; préventa&nsoins de la peau
(anti-escarres) : 30 min; préventions et soins @esds: 30 min;
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surveillance crise d'épilepsie, contact avec lesleni@s: 1 h; prise de
température, soins d'endormissement : 4 x 30 mim) (2

— soins spéciaux 14 heures quotidiennes au total, soit : vétidéeétir : 3 x
30 min (soit 1 h 30 au total) ; changer les couchex 15 min (soit 1 h 30
au total) ; repas: 3 x 30 min (soit 1 h 30 au ljqtdoilette, ongles et
cheveux : 1 h ; toilettes (apprentissage des W} 15 min (soit 1 h 30 au
total) ; accompagnement des veilles la nuit : &tryeillance et prévention
des risques le jour : 3 h.

Selon les indications de la doctoresse D ciaigte FMH en neuropédiatrie,
consignées dans le formulaire de révision, I'impogde I'enfant augmentait en
raison de sa prise de poids, de taille et de famsi qu’en raison des difficultés
comportementales et de la résistance aux mouvemeatsant devenait ainsi plus
lourde a gérer par les parents.

Le 1* juillet 2013, une enquéte a été effectuée au dmie I'enfant. Selon le
rapport y relatif, I'aide nécessaire pour effectesractes quotidiens était évaluée a
242 minutes soit :

— Se Vétir et se dévétil'enfant avait besoin d'aide pour s'habillereHhvait
beaucoup, mettait de la nourriture partout lordlgumangeait et était en
phase de propreté de sorte qu'elle devait soutrenti@angée.

L'aide nécessaire était évaluée a 15 minutes pauatel de se vétir et
15 minutes pour l'acte de se dévétir.

— Se lever, s'asseoir et se couchéenfant dormait dans un lit protégé par
une barriére. Lorsque celle-ci était baissée, pilavait descendre du lit.
Depuis le sol, elle pouvait se mettre debout egrigipant a un objet stable.
Elle avait besoin d'étre installée dans la chas@edpour manger ou dans sa
poussette et devait étre attachée fermement. Ioeafait des problemes
d'endormissement de sorte qu'il fallait la bercardant 15 minutes puis un
parent devait rester a ses c6tés jusqu'a ce ga'efidorme. La nuit, elle se
réveillait entre deux et quatre fois, criait et nlishit ses parents. Presque
chaque nuit, le pére dormait par terre, sur un lest@our la maintenir le
plus calme possible.

Pour I'ensemble de ces actes, l'aide nécessairévdhuée a 60 minutes.

— Manger :I'enfant avait besoin d'aide pour couper les alisieEn raison des
tremblements, il fallait guider sa main lorsqudesel tenait la cuillere. Une
stimulation constante était en outre nécessaifalldit également veiller a
ce qu'elle n'avale pas tout d'un coup et qu'ells'@muffe pas. Le repas
devait étre tiede et peu épice.

Le besoin d'aide était évalué a 55 minutes.
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— Faire sa toilette (se laver, se coiffer, se baigeérse doucher) I'enfant
avait besoin d'aide pour se laver les dents, lacl®uet les mains,
notamment aprés les repas. Elle avait besoin di&ée pour étre douchée
ou baignée et d'étre surveillée pour éviter qu'eese brlle avec l'eau
chaude.

L'aide nécessaire était évaluée a 45 minutes18oiinutes pour l'acte de
se laver et 30 minutes pour l'acte de se baigneleae doucher.

— Aller aux toilettes I'enfant portait encore des couches mais étaitharse
d'apprentissage de la propreté et malgré le fatsps parents l'installaient
souvent sur les toilettes et la stimulaient dansems, il y avait encore
beaucoup d'accidents. Elle avait besoin d'étreoyédt apres étre allée a
selles et ce, rapidement, car sinon, elle avaitareoe a jouer avec ses selles
et a les mettre partout.

Le besoin d'aide était évalué a 45 minutes.

— Se déplacer dans l'appartement et a I'extérielienfant se déplacait a
guatre pattes mais avec l'aide d'un tiers, elieata marcher, en se tenant
avec la main. A I'école, elle se déplacait avedé&ambulateur. Elle devait
toujours étre accompagnée pour sortir et était pra@a dans une poussette.
Elle ne parlait pas, mais émettait quelques sons.

Le temps supplémentaire nécessité par ces actegligne n'était pas pris
en compte pour déterminer le supplément pour goiaases.

— Besoin d'accompagnement pour se rendre chez le anédau le
thérapeute : I'enfant suivait plusieurs thérapies a lI'école "E "
(physiothérapie, ergothérapie, psychomotricité,ofmglie) et devait se
rendre deux fois par année chez la Dresse D___t deux fois par année
chez la Dresse F , Spécialiste FMH en pégliatr

Le besoin d'aide était évalué a deux minutes.

Les parents devaient également appliquer de laeciexaipial et régulierement un
antimycotique. En outre, ils devaient gérer et auifstrier plusieurs médicaments
(Orfiril et Transipeg). Le besoin d'aide pour sEsnset lesmesures thérapeutiques
était évalué a deux fois 5 minutes, soit 10 minpagour.

S'agissant de laurveillance personnellelinfirmiére en charge de I'enquéte a
considéré que I'enfant n'avait aucune conscienceatger et avait tendance a
griffer les personnes et a leur tirer les cheveaxsdrte qu'il fallait étre attentif
lorsqu'elle entrait en contact avec autrui. Ellehd&it les papiers et pouvait casser
toute sorte d'objets. L'enfant présentait des sridépilepsie de type "absence" de
courtes durées, surtout lorsqu'elle était souférgfievre ou infection). En cas de
persistance de la crise, ses parents devaientitaingstrer un médicament. Deux a
trois fois par an, elle souffrait d'une crise dpetygrand mal" et dans ces cas, il
fallait lui administrer un médicament et veillec&qu'elle ne se blesse pas.
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10.

11.

L'infirmiere retenait ainsi un besoin d'aide sd@ppéntaire de 120 minutes.

En conséquence, l'aide et la surveillance perdlennécessaires étaient évaluées a
372 minutes, ce qui correspondait a 6 heures ehibAtes et ouvrait le droit a un
supplément pour soins intenses de plus de six $ieure

Le 5 juillet 2013, I'OAI a informé les parents denfant que l'allocation pour
impotent de degré grave était maintenue et quepelément pour soins intenses
était augmenté a 6 heures.

Une réunion entre les représentants de I'OAIl et dvie C , la mere de
'enfant, s'est tenue le 15 aolt 2013. Selon legwsererbal d'audition y relatif, la

mere de I'enfant contestait le supplément pourssaitenses retenu et considérait
que celui-ci devait étre arrété a 8 heures. Paurpart, les représentants de I'OAl
étaient d’avis que seules deux heures pouvaieatrétenues a titre de surveillance
personnelle.

Le 23 aolt 2013, le Dr G , Spécialiste FMHoédiatrie et neuropédiatrie,

médecin répondant de I'école « E » ou I'enést scolarisée, a informé

'OAI des progrés réalisés par sa patiente et amotent transmis les documents
suivants :

- Un rapport de physiothérapie, daté du 20 mai 2@bByt il ressort que
'enfant avait fait des progres autour de la marehegu’elle se déplacait
désormais seule, mais sous surveillance rapproelée,son déambulateur
dans I'enceinte de I'école et dans le préau. Sansi@yen auxiliaire, elle
arrivait a parcourir 30 meétres. Elle avait égalena@néliore ses réactions de
protection au niveau des membres inférieurs maigidgue de chute
persistait. Les professionnels de la santé redtaies lors a une distance
rapprochée lors des déplacements de I'enfant. i fet la dissociation du
bas du corps s’amélioraient ce qui pouvait étrentislors de la descente
des escaliers. L’enfant rencontrait encore desicdlfes en matiere
d’équilibre et de protection dans toutes les pasdiet transferts (assis,
debout et durant la marche). Elle présentait égatéran valgus, avec un
raccourcissement du tendon d’Achille, ce qui renddiiciles la marche et
la position debout. L’enfant avait amélioré sesacitgs de dissociation et
arrivait ainsi mieux a ramasser un objet par teiwat en bénéficiant de
I'appui d’'une main. Le déshabillage lors du passage toilettes était ainsi
facilitt méme s’il fallait encore l'aider a assut@quilibre en baissant ses
pantalons ;

— Un rapport d’ergothérapie, établi entre septemi¥&22et mai 2013, selon
lequel I'enfant s’était affirmée au cours de I'aarseolaire 2012-2013, tant
en positif gu’en négatif, avec des progrés auteuadnotricité globale. Elle
avait notamment gagné en endurance en positianuetatt participait ainsi
mieux au déshabillage du bas du corps pour se @eadx toilettes.
S’agissant des transferts depuis le sol, elle d&aiha quatre pattes, prenait
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12.

13.

14.

15.

appui et se levait en «chevalier servant » puismstait debout en
verrouillant ses articulations pour se stabilidglte avait toutefois encore
des difficultés a redescendre au sol, notammerdsaep par les positions
intermédiaires. La flexion des jambes s’amorcaiisniianfant avait encore
tendance a se laisser tomber en arriere, surdesseEn ce qui concernait la
motricité fine, I'enfant portait peu d’intérét awbjets et se lassait vite, ce
qui avait pour conséquence I'apparition des conapeents « déviants » ou
hétéro-agressifs tels que coups, jets d’objetfuyas, morsures, etc. Les
gestes étaient en outre difficiles a tenir et négtapas précis. La rapidité et
les tremblements de type ataxique affectaient lmguda précision, la
direction et l'arrét des gestes. Les composantds fierce et de la vitesse
n'étaient pas contrélées, ce qui constituait égafdgmun obstacle a la
réussite gestuelle.

Suite a la réunion du 15 ao(t, I'OAI s'est entnetggiéphoniquement, le 27 aodt
2013, avec Madame H , I'éducatrice de référdecl'enfant a " E !
Selon la note relative a cet entretien, Mme H___a expliqué que I'enfant faisait
partie d'un groupe formé de six enfants et de téoigcateurs. Si I'enfant avait
besoin d'une surveillance personnelle, elle étaibpstatique, ne se mettait pas en
danger a tout instant et n‘avait jamais fait deeid'épilepsie. En d'autres termes,
l'intervention d'un tiers, a tout instant et a pnoix® immédiate, pour éviter un
danger, n'était pas nécessaire.

Fort de ce qui précede, I'OAI a réétudié le dosdeefenfant et a considéré que,
compte tenu du fait que les crises d'épilepsiepaiaissaient que lors de fievre ou
d'infections, elles n'étaient ni quotidiennes, etbéhlomadaires ou encore mensuelles.
Ainsi, au vu de ce qui précéde et compte tenu démnnations données par
Madame H , une surveillance personnelle ehg@eente de 120 minutes et
non de 240 minutes était retenue.

Par décision du 13 septembre 2013, I'OAIl a confism® projet du 5 juillet 2013,
l'allocation pour impotent de degré grave étantnteaiue et le supplément pour
soins intenses étant porté a six heures dés teats 2013.

Le 14 octobre 2013, I'enfant, soit pour elle seepss, a interjeté recours contre la
décision du 13 septembre 2013, concluant a sonlatioru et a l'octroi d'une
allocation pour impotent de degré grave, avec plgment pour soins intenses de
8 heures au moins. A l'appui de leurs conclusides, parents (ci-aprés les
recourants) ont notamment contesté I'évaluatiofiailde supplémentaire retenue
par I'OAl et considéré que le temps nécessaire lpswactes dse vétir et se dévétir
devait étre évalué a 45 minutes par jour et par @ttnon de 20 minutes par jour et
par acte), a une heure (soit trois fois 20 minupes)r I'acte quotidien diaire sa
toilette (et non de 15 minutes), a quatre heures pourclkes aese lever, s'asseoir
et se couchefet non une heure) et a quatre heures posureeillance personnelle
(et non deux heures). lls se sont également dermapoér quels motifs I'OAI
n'avait pas pris en considération le temps suppiéaire nécessité pour se déplacer
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16.

17.

18.

alors que I'enfant ne pouvait le faire seule. Etrequl'OAIl n'avait pas pris en

considération les conclusions des deux rapportiédele "E " du mois de

mai 2013, dont il ressort qu'elle avait des prol@end'équilibre, notamment en
position debout ou assise et qu'elle présentaitcdeyportements hétéro-agressifs
(tape, griffures, morsures), ce qui rejoignait Esctiption faite par ses parents.
Enfin, ils ont considéré que la situation de leille fétait similaire & celle d'un

enfant autiste pour lequel un besoin de surveillgparticulierement intense était
reconnu.

Dans sa réponse du 12 novembre 2013, I'OAIl a coadl confirmation de la
décision querellée, relevant que la plupart dessactotamment ceux de vétiret

se dévétiret faire sa toilette avaient été réévalués a la hausse depuis laéderni
enquéte effectuée le 4 janvier 2012. S'agissanpahie se lever, s'asseoir, se
coucher la situation en juillet 2014 était superposableedle prédominant en
janvier 2012, de sorte que c'était a juste titre lgusupplément de 60 minutes avait
été maintenu pour ces actes. Concernargulzeillance personnelld'OAIl s'est
référé a l'entretien téléphonique avec I'éducatdee référence a «La Petite
Arche », selon lequel la recourante ne se metgatdtout instant en danger et ne
nécessitait pas la présence d’'un adulte & proximit@éédiate. Par ailleurs, les
crises d'épilepsie ayant notamment lieu lors dediet d'infections, il n'y avait pas
non plus un besoin de surveillance particulierematénse en lien avec cette
atteinte.

Le 4 décembre 2013, les recourants se sont pros@uecd'ecriture de I'OAI et ont
relevé que s'agissant du poste vétir, se dévétira suivre cet office, chaque
habillage ou déshabillage durerait moins de 5 remyfl5 minutes pour chaque
acte, répartis sur au moins trois habillages ehal@ages). Cependant, compte
tenu de I'age de I'enfant et au vu de leurs expbos, il était évident que ces actes
prenaient plus de temps. Concernant le pestéever, s'asseoir, se couchson
sommeil était beaucoup plus irrégulier depuis quetgmois. Par ailleurs, le fait de
pouvoir se lever et se mettre debout toute seal¢ turce de risque étant donné
gu'elle était encore trés instable. L'OAI n'avais mon plus tenu compte du fait que
deux personnes devaient étre présente pour faiteilte. Pour le surplus, ils
persistaient dans les termes du recours.

Une audience de comparution personnelle des pattisistenue le 5 février 2014.

Entendue a cette occasion, Mme C a expligaéq fille se rendait a I'école
"E " quatre jours par semaine et qu'elle maibgur place. Dans cette
institution, un éducateur s'occupait de deux esfada fille ne pouvait pas marcher
et elle avait donc besoin d’'un déambulateur etqosséquent d’'une surveillance
trés étroite car les risques de chutes étaientimmpsrtants. En février 2012, il y
avait eu une inattention a I'école et sa fille ahiuté et s'était cassé le bras. Cela
avait entrainé des crises d’épilepsie, a quatrasepen 2012. Il n’y avait pas eu
d’autres chutes depuis. Ni son mari ni elle-méragaient été informés de la chute.
lls s'étaient rendus a I'h6pital car leur fille peuvait plus lever le bras. Comme
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celle-ci ne pouvait s’exprimer verbalement, elleatait trés agressive et jetait des
objets ou cassait des assiettes, par exemple,rs@ tmcomprenait pas tout de suite.
Chez eux, l'un des parents devait étre présentcatés de I'enfant pendant que
lautre préparait le repas. L'école «E »rmvait pas a engager un
éducateur par enfant mais des stagiaires y traieill.

Lors de cette audience, la représentante de I'ORkm@iqué que pour pouvoir
accorder quatre heures pour soins intenses s’agideda surveillance personnelle,
celle-ci devait étre particulierement intense, oe éait rare. Elle a confirmé que
l'infirmiére avait pris contact avec les éducatedes"E " et des lors qu'il
s'était avéré qu’il y avait un éducateur pour demfants, il n'y avait pas de
nécessité d’avoir une personne constamment deteafant.

A l'issue de l'audience, la cause a été gardéged.ju

EN DROIT

Conformément a l'art. 134 al. 1 let. a ch. 2 deilaur I'organisation judiciaire, du
26 septembre 2010 (LOJ; RS E 2 05) en vigueur éeder janvier 2011, la
Chambre des assurances sociales de la Cour deejgstinait, en instance unique,
des contestations prévues a l'art. 56 de la lairBdd sur la partie générale du droit
des assurances sociales, du 6 octobre 2000 (LPG&3R.1) relatives a la loi
fédérale sur I'assurance-invalidité du 19 juin 1954I; RS 831.20).

Sa compétence pour juger du cas d’'espéece estétaidie.
La LPGA, entrée en vigueur I& Janvier 2003, est applicable au cas d’espeéce.

Le recours ayant été interjeté dans les forme kti @éévus par la loi (art. 56 a
60 LPGA), il y a lieu de le déclarer recevable.

Le litige porte sur la question de I'ampleur duitdde |la recourante au supplément
pour soins intenses, cette derniére concluantsupplément de 8 heures alors que
I'OAl a retenu un supplément de 6 heures.

a) L'allocation versée aux mineurs qui, en plug, lesoin de soins intenses est
augmentée d'un supplément pour soins intensed4Ztat al. 3 LAI; voir également
art. 36 al. 2 du réglement du 17 janvier 1961 'stssurance-invalidité du 17 janvier
1961 [RAI; RS 831.201]). Le supplément est calqdé jour. Sont réputés soins
intenses, au sens de l'art. 42ter al. 3 LAI, lesssqui nécessitent en raison d'une
atteinte a la santé, un surcroit d'aide d'au myirsgre heures en moyenne durant la
journée (art. 39 al. 1 RAI). Pour déterminer leddesl'aide, entre en considération
le surcroit de temps apporté au traitement et ainssde base par rapport & un
mineur du méme age et en bonne santé (art. 39 akr2 phrase, RAI). Pour la
détermination des besoins en soins intenses, ¢eses de I'Al disposent d'un large
pouvoir d'appréciation pour autant que les faiesntiété élucidés de maniere
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satisfaisante (Michel VALTERIO, Droit de I'assurandgeillesse et survivants et de
l'assurance-invalidité, 2011, p. 633 n. 2364 a 2366

b) Selon le ch. 8074 de la Circulaire sur l'inviddicet I'impotence dans I'assurance-
invalidité (CIAll) valable dés le ler janvier 2018st déterminant le surcroit de

temps consacré a l'assistance par rapport aux msimeuméme age non handicapés
et découlant notamment des soins de base.

Les mesures relatives aux soins de base compremuotamment les mesures
d’hygiéne corporelle (lavage, douche, bain, soias dheveux, hygiéne buccale,
manucure et pédicure, installation, mobilisatid@3, mesures destinées au maintien
des actes et fonctions quotidiens (aider a margeer a aller aux toilettes, soins en
cas de troubles de la miction et de la défécatitiisation de moyens auxiliaires),
'accompagnement lors de visites médicales et ponre un traitement (mais pas
le fait d’'accompagner a I'école spéciale) (voir 8676 CIAII).

Lorsqu’'un mineur, en raison d’'une atteinte a lat&aa besoin en plus d’'une

surveillance personnelle, celle-ci correspond ssurcroit d’aide de deux heures.

Une surveillance particulierement intense liéeadtdinte a la santé est équivalente
a quatre heures (art. 39 al. 3 RAI).

Une surveillance personnelle permanente est némmspar exemple, lorsque la
personne assurée ne peut étre laissée seule agotgée en raison de défaillance
mentales (RCC 1986 p. 512 consid. 1la et les r&ésyrou lorsqu’un tiers doit étre
présent toute la journée, sauf pendant de brétesuptions, auprées de la personne
assurée parce qu’elle ne peut étre laissée seGl€ (@89 p. 190, consid. 3b ; RCC
1980 p. 64, consid. 4b ; voir également ch. 802@K:IPour qu’elle puisse fonder
un droit, la surveillance personnelle doit présentecertain degré d’intensité (ch.
8078 CIIAI et ch. 8035 CIAIl, applicable par analkeg

La condition de surveillance particulierement irsem’est pas réalisée du seul fait
gue I'enfant nécessite une surveillance de quelteeses par jour. Il faut encore
gue cette surveillance exige de la personne chatgééssistance une attention
supérieure a la moyenne et une disponibilité comstaomme elle est requise, par
exemple, par un enfant autiste qui a des problernasidérables pour percevoir
son environnement et communiquer avec lui (ch. 8CT&Il, voir également
Michel VALTERIO, op.cit,p. 634 n. 2369 et 2370).

En cas de doute quant a 'ampleur de la survedlarécessitée par I'état de santé
du mineur, il y a lieu de requérir, outre I'enqu&tgomicile, un rapport du medecin
traitant et, éventuellement, de I'école dans ldgu&ssuré mineur est scolarisé
(Arréts du Tribunal fédéral 9C 666/2013 du 25 fénrR014 consid. 8.2.2.2,
8C_562/2008 du®L décembre 2008 consid. 9 et | 567/06 du 5 mars 200%id.
6.4).

a) Selon l'art. 17 LPGA, si le taux d'invalidité dénéficiaire de la rente subit une
modification notable, la rente est, d'office ou demande, révisée pour l'avenir, a
savoir augmentée ou réduite en consequence, oueesopprimée (al. 1). De
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méme, toute prestation durable accordée en vennedécision entrée en force est,
d'office ou sur demande, augmentée ou réduite emsémuence, ou encore
supprimée si les circonstances dont dépendait stwai @hangent notablement (al.
2).

Selon la jurisprudence, cette disposition est notant applicable pour les
allocations pour impotent (TF 9C 653/2012 du 4 i&vr2013, consid. 4 et
9C_168/2011 du 27 décembre 2011, consid. 2.2).

b) Le point de savoir si un changement notablecttesnstances s’est produit doit
étre tranché en comparant les faits tels qu’ilpsEsentaient au moment de la
décision initiale de rente et les circonstanceségmaient a 'époque de la décision
litigieuse (ATF 130 V 343 consid. 3.5.2, 125 V 36#hsid. 2 et la référence; 112 V
372 consid. 2b et 390 consid. 1b).

Il N’y a pas matiere a révision lorsque les cir¢éanses sont demeurées inchangées
et que le motif de la suppression ou de la dimamute la rente réside uniquement
dans une nouvelle appréciation du cas (ATF 112 \2 8@nsid. 2b et 390
consid. 1b). Un motif de révision au sens de IBftLPGA doit clairement ressortir
du dossier (ATFA non publié du 31 janvier 20035982, consid. 3.2 et les arréts
cités). La réglementation sur la révision ne sawmieffet constituer un fondement
juridiqgue a un réexamen sans condition du droa &hte (ATFA non publié du
13 juillet 2006, 1 406/05, consid. 4.1).

a) Le juge des assurances sociales fonde sa déa@siof dispositions contraires de
la loi, sur les faits qui, faute d’étre établis o@niere irréfutable, apparaissent
comme les plus vraisemblables, c'est-a-dire quisqméent un degré de

vraisemblance prépondérante. Il ne suffit doncquésn fait puisse étre considéré
seulement comme une hypothése possible. Parmigsudéments de fait allégués
ou envisageables, le juge doit, le cas échéaenirateux qui lui paraissent les plus
probables (ATF 126 V 360 consid. 5b, 125 V 195 @hri et les références ;

cf. ATF 130 Il 324 consid. 3.2 et 3.3). Aussi n'ste-t-il pas, en droit des

assurances sociales, un principe selon lequel l@diration ou le juge devrait

statuer, dans le doute, en faveur de I'assuré (B28-V 322 consid. 5a).

b) Le juge cantonal qui estime que les faits ne& pas suffisamment élucidés a en
principe le choix entre deux solutions : soit reyasola cause a l'assureur pour
complément d'instruction, soit procéder lui-méme uae telle instruction
complémentaire. Un renvoi a l'assureur, lorsquibar but d'établir I'état de fait, ne
viole ni le principe de simplicité et de rapidité& ¢h procédure, ni le principe
inquisitoire. Il en va cependant autrement quandemvoi constitue en soi un déni
de justice (par exemple, lorsque, en raison de®mratances, seule une expertise
judiciaire ou une autre mesure probatoire seraipyar a établir I'état de fait), ou si
un renvoi apparait disproportionné dans le casicpdéigr (ATF non publié
9C_162/2007 du 3 avril 2008 consid. 2.3). A lirseerle renvoi a l'assureur
apparait en général justifié si celui-ci a constagefaits de fagon sommaire, dans
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I'idée que le tribunal les éclaircirait comme ilngeent en cas de recours (DTA

2001 n°® 22 p. 170 consid. 2). Le Tribunal fédératéaemment précisé cette
jurisprudence, en indiquant qu'un renvoi a |'adstration est en principe possible
lorsqu'il s'agit de trancher une question qui nisgy'alors fait I'objet d'aucun

éclaircissement, ou lorsqu'il s'agit d'obtenir wterification, une précision ou un

complément quant a l'avis des experts interpelb&sl'putorité administrative; a

contrario, une expertise judiciaire s'impose loesdes données recueillies par
I'administration en cours d'instruction ne revéfgag une valeur probante suffisante
sur des points décisifs (ATF 137 V 210 consid. Udlet 4.4.1.5).

En l'espéce, dans son recours, la recourante weitiévaluation faite par
'enquétrice non seulement du temps consacré pafasélle a ses soins, a
'exception des postesller aux toiletteset manger et boiremais également de
l'intensité de la surveillance personnelle

a) Il ressort de I'enquéte du 24 février 2012 qcédte date, la recourante avait
besoin d’aide pouse vétiretse dévétirElle ne pouvait que tendre les bras mais se
laissait habiller sans s’y opposer. Le besoin @&adpplémentaire pour ces actes
guotidiens était alors évalué a 20 minutes en 2012.

En juillet 2013, I'enquétrice de I'OAI a relevé que recourante avait toujours
besoin d’aide pour s’habiller. Elle s’opposait bemup et devait étre changée
plusieurs fois par jour car elle bavait, salissa vétements lors des repas et était
en phase de propreté. Le besoin d’aide supplémenésiit évalué a deux fois
15 minutes (soit 30 minutes au total). Pour sa, partecourante a estimé qu’l
fallait tenir compte d’'un supplément journalier tié 30 (soit 3 x 30 min selon
'annexe au questionnaire datée dljdillet 2013 ou 2 x 45 min selon le recours du
14 octobre 2013), les difficultés étant essentiedlet liées a la raideur de ses
membres et a ses mouvements violents.

En comparant la situation en janvier 2012 et ellejuR013, il apparait que la
situation a évolué tant en termes de fréquencactesse vétiret se dévétique de
complexité et nature de l'aide nécessitée, la negcda étant désormais plus
opposante.

Dans ces conditions, la Chambre de céans ne peue §QAI lorsqu’il estime que
deux fois 15 minutes d'aide supplémentaire sonfissuftes. Le nombre de
déshabillages et d’habillages n’est pas détadig,parents de la recourante s’étant
limités a retenir trois fois 30 minutes, vraisentidsanent pour des questions de
simplification. lls ont cependant indiqué, a plusgreprises, que leur fille devait
étre changée plusieurs fois par jour, ce qui aedterété confirmé par I'enquétrice
de 'OAI. La Chambre de céans retient dés lors ueecourante devait étre
déshabillée puis habillée au moins trois a cing fmr jour (matin et soir, a midi
suite au repas et suite aux accidents), ce quéspond a une moyenne de quatre
fois par jour. Le temps supplémentaire retenu amiga 2012 étant de 20 minutes,
soit, selon toute vraisemblance, 10 minutes le meiti10 minutes le soir, il doit
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étre évalué a 60 minutes en juillet 2013, soit 1hutes par fois. Cette
augmentation de 5 minutes (15 minutes et non pasitiOtes) est due au fait que
I'enfant devient de plus en plus opposante ce gndrla tache plus ardue. Une
augmentation plus importante ne se justifie cepeingas des lors que I'enfant a
fait des progrés au niveau des déplacements &t desgociation de ses membres,
de sorte que le déshabillage est plus facile (vapports de physiothérapie et
d’ergothérapie du mois de mai 2013).

Compte tenu de ce qui précede, les actes quotidenétiret se dévétinécessitent
une aide supplémentaire évaluée a 60 minutes ermmeypour les deux actes
(quatre fois 15 minutes).

b) Concernant I'acte dse lever, s’asseoir et se couchen 2012, la recourante
n'arrivait pas a se lever seule et devait étregmoptour étre assise dans une chaise
haute sécurisée. Elle dormait dans un grand liardaebux et se réveillait deux a
trois fois par nuit, secouait les barreaux et @eéwte plus en plus fort. L'un des
parents devait se rendre a ses cotés, allumemi&ie et la calmer. Le besoin
d’aide était alors évalué a 60 minutes.

Selon les parents de la recourante, la situatiétait’aggravée depuis 2012. La
recourante se réveillait une premiére fois. Selon €tat, elle pouvait étre
rendormie ou restait éveillée jusque vers 3 ou duhmatin. Elle se rendormait
ensuite et se réveillait vers 6 h — 6 h 30. L'asd@plémentaire nécessaire selon la
recourante était de 4 heures. Quant a I'enquétticé OAl, elle a évalué l'aide
nécessaire a 60 minutes. Selon le rapport d’engliéejuillet 2013, la recourante
avait des problemes d’endormissement et devaitl&reée pendant 15 minutes,
puis un parent devait rester a ses c6tés jusqui’'elie s’endorme. La nuit, elle se
réveillait entre deux et quatre fois, criait et ntighit ses parents. Elle pouvait
descendre du lit lorsque la barriere était baissée.

Force est de constater que la situation en 2012neR013 est superposable
s’agissant de la plupart des points évoques, adjgon des phases de réveil, qui
ont augmenté, passant de deux a trois fois par(enguéte du 10 janvier 2012) a
deux a quatre fois par nuit (enquéte du 2 juilletl® et du bercement de
15 minutes, mentionné pour la premiére fois en 20A& ailleurs, quand bien
méme I'enfant peut descendre du lit lorsque laidarest ouverte, la présence de
I'un de ses parents reste nécessaire pour qu'eigse se rendormir. En outre, cette
situation constitue a I'évidence une source de easgpplémentaire.

Au vu des éléments qui préceédent, la Chambre desc&nsidére que la situation
s’est aggravée entre janvier 2012 et juillet 20&3sdrte que l'intimé aurait dd
procéder a une nouvelle évaluation de l'aide suppidaire nécessaire. Etant
donné que l'enfant devait étre bercée pendant Itutes et que le nombre de
réveils nocturnes a augmenté en 2013, c’est ureesaigplémentaire de 1 h 30 que
I'intimé aurait da retenir (dont 15 minutes pouwadte de bercer et 15 minutes pour
le réveil supplémentaire par rapport a 2012).
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10.

c) S’agissant de l'actdéaire sa toilette (se laver, se coiffer, se baigmrse
doucher) deux personnes étaient nécessaires en 2012 aeenr les dents de la
recourante. En outre, une tierce personne devddvar les mains et la coiffer. En
raison de son poids, les parents de la recouravaieht la porter a deux pour la
mettre dans la baignoire et I'un d’eux devait resteses c6tés. La situation était
décrite de maniére similaire pour 2013 tant papk®nts de la recourante que par
'enquétrice de l'intimé, les premiers évaluant eegant 'aide supplémentaire a
une heure, alors que I'enquétrice I'estimait a 45utes.

Au vu des considérations qui précédent, il n'y & peeu de s'écarter de

I'appréciation de I'enquétrice de I'intimé dansw&sure ou elle a retenu 15 minutes
supplémentaires par rapport a 2012, alors quetlatgn était sensiblement la

méme.

d) Enfin, c’est a juste titre, que l'intimé n’a pasis en considération les
déplacements dans I'appartement et a I'extériearmts 'accompagnement lors de
visites médicales et pour suivre un traitement.eHat, si les déplacements dans
'appartement et a I'extérieur constituent un dees ordinaires de la vie examinés
dans le cadre de l'allocation pour impotent, ilsforet pas partie des soins de base
pris en considération pour I'évaluation du supplgnt® soins intenses.

e) En conclusion, on peut retenir 305 minutes &e tle temps supplémentaire
consacré a I'enfant, soit 60 minutes pour I'habidmt, 90 minutes pour se lever,
s’asseoir et se coucher, 55 minutes pour les répais contesté), 45 minutes
I'hygiéne corporelle, 45 minutes aller aux toilst{@on contesté) et 10 minutes
pour les soins et administration de traitements @unteste).

a) Concernant laurveillance personnell¢intimée a admis un supplément de deux
heures par jour. Pour sa part, la recourante aggeesa situation est similaire a
celle de I'enfant autiste mentionné dans la ClIApe’elle nécessite dés lors une
surveillance particulierement intense de sortequadre heures par jour auraient di
étre retenues.

La Chambre de céans reléve, tout d’'abord, que itegfdune personne seule

pourrait se mettre en danger ou mettre en dangetrds personnes est la condition
nécessaire pour qu’un droit a la surveillance perslle permanente soit reconnu,
de sorte que cet aspect n'est pas suffisant palifigu la surveillance personnelle

de particulierement intense.

Cela étant précise, il y a lieu de constater gelnsle rapport du Dr G du
23 aol(t 2013 et ses annexes, la recourante a daitpdogres et qu’elle peut
désormais ramper a quatre pattes, se hisser aunndaye appui, marcher avec un
déambulateur et méme marcher quelques metres sgmrauxiliaire. Elle adopte
également des « comportements déviants » et hatgessifs, tels que jet d’objets,
griffures ou morsures, coups, etc. En outre, siampport d’enquéte du 2 juillet
2013, I'enfant présente des crises d’épilepsidyple absence et généralisée tonico-
clonique.
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11.

Si I'enquétrice de l'intimé a certes fait état, daon rapport du®ijuillet 2013, des
comportements hétéro-agressifs adoptés par la nat®, elle n'’a pas du tout
examiné la question des conséquences, le cas éatégatives, engendrées par la
mobilité nouvellement acquise par la recourantelesi mesures de surveillance
induites par I'épilepsie dont souffre I'enfant eitamment par le risque de crises
« grand mal ». Quant aux rapports de physiothémrtpitergothérapie de mai 2013
mentionnés par la recourante dans son recourseilsortent pas sur le besoin de
surveillance en tant que tel, de sorte qu’ils nevpat étre pris en considération
pour trancher cette question. Enfin, la note téépue de l'intimé du 27 aodt
2013 ne saurait pas non plus étre retenue pourmndéts l'intensité du besoin de
surveillance, dés lors qu’il s’agit d’'un documenirgment interne, consignant les
déclarations de I'éducatrice de référence de lmmfaelles qu'elles ont été
comprises, interprétées et resumeées par le geatrenn

Au vu de ce qui précede, la Chambre de céans passeén mesure, en I'état actuel
du dossier, de tirer des conclusions définitiveangua l'intensité du besoin de
surveillance personnelle de la recourante.

Le recours sera donc partiellement admis et las@@tidu 13 septembre 2013
annulée. La cause sera renvoyée a l'intimé pouil gequiére un rapport du
meédecin traitant et de I'école « La Petite Arch&écrivant spécifiquement le
besoin de surveillance conformément a la jurispnadesn la matiere (voir Arréts
du Tribunal fédéral 9C_666/2013 du 25 février 2@tasid. 8.2.2.2, 8C_562/2008
du 1* décembre 2008 consid. 9 et | 567/06 du 5 mars 2008id. 6.4). Une fois
ces documents obtenus, il appartiendra a l'intiméréexaminer la question de
l'intensité du besoin de surveillance de la recotgaet de rendre une nouvelle
décision.

La recourante obtenant gain de cause, une indendeit€HF 1'500.- lui sera
accordée a titre de participation a ses frais pede (art. 61 let. g LPGA). Etant
donné que, depuis 1€ Juillet 2006, la procédure n'est plus gratuite.(@® al. 'S
LAI), au vu du sort du recours, il y a lieu de canther l'intimé au paiement d'un
émolument de CHF 200.-.
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PAR CES MOTIFS,
LA CHAMBRE DES ASSURANCES SOCIALES :

Statuant

A la forme :

1. Déclare recevable le recours du 14 octobre 2013.

Au fond :

2. L’admet et annule la décision du 13 septembre 2013.

3. Renvoie la cause a lintimé pour instruction compbéitaire au sens des
considérants et nouvelle décision.

4. Condamne lintimé a verser a la recourante la sode&€HF 1'500.-, a titre de
participation a ses frais et dépens.

5. Met un émolument de CHF 200.- a la charge de Iigti

6. Informe les parties de ce qu'elles peuvent fornemours contre le présent arrét

dans un délai de 30 jours des sa notification aupté Tribunal fédéral

(Schweizerhofquai 6, 6004 LUCERNE), par la voierdoours en matiere de droit
public, conformément aux art. 82 ss de la loi fa#esur le Tribunal fédéral, du
17 juin 2005 (LTF; RS 173.110); le mémoire de resouwloit indiquer les
conclusions, motifs et moyens de preuve et poaesignature du recourant ou de
son mandataire; il doit étre adressé au Triburddr@ par voie postale ou par voie
électronique aux conditions de l'art. 42 LTF. Leégent arrét et les piéces en
possession du recourant, invoguées comme moyepiedee, doivent étre joints a
I'envoi.

La greffiere La présidente

Isabelle CASTILLO Juliana BALDE

Une copie conforme du présent arrét est notifiéepauties ainsi qu’a I'Office fédéral
des assurances sociales par le greffe le

A/3279/2013



