PARTIE 2 APPROCHE A VISEE ANTHROPOLOGIQUE : PARCOURS ET IDENTITE

CHAPITRE 1
LA RECONS-
TRUCTION
IDENTITAIRE

Le portrait que nous venons d'esquisser a partir des
données issues de 'exploitation d'un questionnaire trés
cadré et cadrant nous est apparu inachevé, au regard
de l'objectif qui est le notre d’aborder notre théme
d'étude dans sa dimension sociale et humaine.

Aussi, pour tenter d’animer notre esquisse, d'en tirer
un portrait vivant qui suscite un «arrét sur image»,
déclenche des prises de conscience, il s'est imposé a
nous de l'éclairer par l'analyse de lidentité de soi
qu'ont les personnes cérébro-lésées d'une part, la resti-
tution de leur vécu avant, pendant et aprés laccident,
d'autre part.

Construire, reconstruire son identité sociale™ suppose
que la personne cérébro-lésée, comme toute personne
handicapée, soit socialement insérée ou réinsérée.

PERSONNE CEREBRO-LESEE

La difficulté a laquelle la personne cérébro-lésée est
confrontée pour se réinsérer nait de la nature méme des
séquelles de la lésion cérébrale qui sont essentiellement
d’ordre cognitif et comportemental, donc invisibles.

Des personnes discréditables

De ce handicap invisible, il résulte que la personne
cérébro-lésée devient «discréditable»™ et suscite des
images et des représentations dévalorisantes quand
elles ne sont pas d'indifférence.

PRESENTATIONS SOCIALES PLUTOT NEGATIVES

«Méme si notre regard tend a étre bienveillant et
pas trop insistant, il y a des fois, on n’a pas le
comportement souhaité, on ne les accueille pas
comme des personnes normales, ¢a peut les
géner.»
Témoignage de l'accueil
de la mairie de Saint-Martin-en-Haut
Extrait du tournage du film

Dans un premier temps, nous examinerons d'un point
de vue sociologique les déterminants de leur construc-
tion et de leur reconstruction identitaire.

A cet effet, nous avons estimé précieux les témoigna-
ges recueillis tout au long de la réalisation du film,
lequel nous permet de mieux comprendre le vécu des
personnes cérébro-lésées dans leur environnement
institutionnel et social.

Dans un second temps, nous nous attacherons a vous
présenter sous une focale anthropologique les traits
marquants de leurs différents parcours de vie et l'ex-
périence qu’en tirent les personnes.

Cette insertion/réinsertion dépend du regard de l'autre,
des représentations sociales de notre société favori-
sant ou non ce processus.

Cette image indifférente ou dévalorisante que renvoie
la société a la personne cérébro-lésée est percue par
celle-ci comme plutét négative.

Néanmoins cette perception ne semble pas constituer
un obstacle a sa reconstruction identitaire.

(115)  Goffman (E), Stigmate, Les usages sociaux des handicaps, Les éditions de minuit, Paris, 1975, p. 12.
Goffman précise, par ailleurs, que l'identité sociale se divise en deux : l'identité sociale virtuelle et l'identité sociale réelle, " il vaudrait mieux
dire que les exigences que nous formulons le sont " en puissance " et que, le caractére attribué a l'individu, nous lui imputons de facon poten-
tiellement rétrospective, c'est a dire par une catégorisation " en puissance ", qui compose son identité sociale virtuelle. Quant a la catégo-
rie et aux attributs dont on pourrait prouver qu'il les posséde en fait, ils forment son identité sociale réelle ".
Ainsi, l'identité sociale virtuelle correspond a ce qui est attendu, ce qui devrait étre " en puissance " et lidentité sociale réelle se définit

a partir des attributs possédés " en fait " par lindividu.

(116) D'aprés Goffman, un individu stigmatisé peut étre soit discrédité d'emblée, c'est-a-dire que son stigmate est visible, soit discréditable, c'est-

a-dire que son stigmate n'est pas directement visible.
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Les représentations sociales

Définition d'une représentation sociale

Une représentation sociale «c'est une forme de connaissance socialement élaborée et partagée, ayant une visée
pratique et encourageant @ la construction d’une réalité commune a un ensemble social (...). On reconnait géné-
ralement que les représentations sociales en tant que systémes d'interprétation régissent nos relations au monde
et aux autres, orientent et organisent les conduites et les communications sociales. De méme interviennent-
elles dans des processus aussi variés que la diffusion et [‘assimilation des connaissances sociales, le déve-
loppement individuel et collectif, la définition des identités personnelles et sociales, [‘expression des groupes
et les transformations sociales»*.

Propriétés des représentations sociales

Elles sont socialement élaborées et partagées. En effet, il s'agit d'une construction de la réalité sociale, réali-
sée dans linteraction entre les individus et les groupes a propos d'un objet social, concourant a 'établis-
sement d’une réalité commune a un ensemble social.

Elles ont une visée pratique de maitrise de l'environnement, d’orientation de la communication.

Elles offrent aux individus un code pour leurs échanges, un code pour définir et classer les différents aspects
de la réalité, leur permettant ainsi de se situer dans leur environnement.

Formation et composition des représentations sociales

La formation des représentations est le produit d'un double processus :
I un processus d'objectivation qui consiste en la sélection d‘informations a fortes significations, permet-
tant la transformation d'éléments abstraits en images concrétes et signifiantes, appelées «noyau figu-
ratif de la représentation». Ce processus est une perte en richesse dinformations mais contribue a
une meilleure compréhension,
I un processus d'ancrage qui est lintégration du «noyau figuratif de la représentation» dans le systéme
de pensée de lindividu.

Les représentations sociales sont des idées, des images, des opinions, des attitudes, des valeurs. Elles
sont un ensemble d‘informations, une attitude générale qui marque les dispositions favorables ou défa-
vorables des individus ou des groupes envers l'objet de représentation, une structure qui organise, arti-
cule et hiérarchise les unités élémentaires dinformations entre elles.

Fonctions des représentations sociales

= fonction de savoir : elles servent a expliquer et comprendre le monde réel,

I© fonction d'orientation : elles prescrivent des pratiques et des conduites,

11 fonction identitaire : elles permettent de définir et de distinguer le groupe qui les produit des autres
groupes. Elles contribuent a linsertion des individus dans un groupe.

«Moi, c’est difficile de voir que je suis une personne handicapée. Quand je fais les courses, je passe la
caisse pour handicapés, j'ai ma carte. Mais les autres, ils me bousculent, qu’est ce que vous faites la, je
leur dis, je suis handicapé...»
Témoignage d’'une personne cérébro-lésée
Extrait du tournage du film

(117) Jodelet (D), les représentations sociales, Paris, PUF, 1989, P.36-37
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ITE POUR SOI NEANMOINS POSITIVE .

Au regard des discours des personnes cérébro-lésées
sur leur situation et leur ressenti, celles-ci ont globa-
lement une identité pour soi positive :
1 elles ont une attitude réflexive sur leur
situation,
1 elles s'expriment facilement sur celle-ci.

Elles paraissent conscientes de leurs difficultés, notam-
ment en ce qui concerne leur mémoire déficiente ou
leurs capacités désormais limitées.

Une capacité a aller de lavant

Aucune des personnes rencontrées ne s'est plainte.
Bien au contraire, elles ont exprimé leur volonté de
se battre, limportance de garder espoir en faisant état
de leurs souhaits, de leurs projets'™.

«Mon métier, je voulais travailler dans le dressage
de chevaux. Maintenant, c’est cuit. Je suis décidé
a étre... comment on dit, auxiliaire de vie, aider
les gens, a faire le ménage... pour commencer, et
puis... je verrai ce que ¢a donne par la suite. J'ai
envie d'étre auxiliaire de vie, j'ai envie de le faire
mais j'ai un peu peur car je sais que maintenant
Jje me fatigue vachement plus vite.»

«Comme tout garcon... dans mon ceceur, je me
sens encore jeune. J'ai 28 ans. Comme j'arrive a
la trentaine (...), je souhaite rencontrer du
monde, une fille et un jour me marier comme
tout étre humain sur cette terre. Mais la, ma
premiére bagarre c’est le handicap et c’est une
sacrée bagarre...»

Témoignages de personnes cérébro-lésées

Extraits du tournage du film

(118)

(119)

(120)

Elles revendiquent aussi leur autonomie et mettent en
avant leur utilité lorsqu’elles ont pu reprendre une
activité professionnelle dans une structure adaptée.

L'identité "pour soi" ou "identité sentie", correspond aux sentiments
subjectifs que la personne a d'elle-méme. "(...) L'identité pour soi est
avant tout une réalité subjective, réflexive, nécessairement ressen-
tie par lindividu en cause."

Afin de construire son identité pour soi, l'individu se sert des mémes
matériaux que les autres ont utilisé pour lui batir son identité sociale
et personnelle. Il posséde cependant "une grande liberté quant au
style de la construction”.

GOFFMAN (E), Stigmate, les usages sociaux des handicaps, Les Editions
de Minuit, Paris, 1975.

Il convient de rappeler que les interviews ont été réalisés dans le
cadre d'un film od les personnes pouvaient souhaiter donner une
image positive d'elles-mémes.

L'individu stigmatisé peut attendre un certain soutien d'un ensemble de personnes. Ces personnes sont "des initiés",

«Je travaille a mi-temps et dés que j'ai fini, je
file chez moi. Je mange, je fais mon nettoyage,
Jje m’occupe de mon appartement (...). Quand on
a un handicap, on pourrait avoir l'aide d’une
tierce personne, une personne qui vous aide a
faire les tdches mais moi, je suis une personne,
déja avant mon accident, je suis quelqu’un
d’assez autonome. Et j'aime bien m’occuper de
tout chez moi et j'y prends un certain plaisir.»

«Je dis que je travaille [au CAT], comme c’est un
peu connu dans toute la France et méme dans les
communautés religieuses, j’en connais et je leur
parle [du CAT] et ils me disent : «C'est bien ce
que tu fais.».»
Témoignages de personnes cérébro-lésées
Extraits du tournage du film

Fortes de leur expérience, de leurs ressentis, elles sont
prétes a aider par leurs conseils et par [a méme prou-
vent leur reconstruction identitaire.

«Il faut aller de [‘avant, ne pas étre pessimiste
par rapport au handicap que lon a. Il faut aller
plus loin, se lancer dans la vie. Méme si on fait
des erreurs, il y a toujours quelqu’un pour nous
aider. On n’est pas seul. Il ne faut pas se sentir
isolé, perdu dans la maladie. Il faut voir du
monde, ne pas s‘enfermer sur soi, s‘ouvrir.»
Témoignage d'une personne cérébro-lésée
Extrait du tournage du film

Un soutien d'initiés

Enfin, on ne peut négliger la part des initiés® dans
la démarche identitaire.

Ces initiés, ce sont les familles, les personnels des
établissements qui répondent aux besoins des person-
nes affligées d'un certain stigmate, qui se chargent de
mettre en place les actions que la société a engagées
a leur bénéfice.

«Ca m’apporte tout le temps. La récompense, c’est
quand je vois qu’ils ont compris quelque chose ou
qu’ils prennent une initiative. Alors la je vais les
voir et je leur dis que je suis contente. Je les
valorise tout le temps de facon a ce qu'ils se
sentent grandis. Il faut les aider a grimper.»
Témoignage d'une monitrice de CAT
Extrait du tournage du film

(...) autrement dit, des

normaux qui, du fait de leur situation particuliére, pénétrent et comprennent intimement la vie secréte des stigmatisés et se voient ainsi accor-

der une certaine admission, une sorte de participation honoraire au clan".

GOFFMAN (E), Stigmate, les usages sociaux des handicaps, Les Editions de Minuit, Paris, 1975, p 41.
Par ailleurs, "la premiére facon d'étre initié consiste a travailler dans un établissement qui pourvoit aux besoins des personnes affligées d'un certain
stigmate ou bien qui se charge d'exécuter les actions que la société engage vis-a-vis d'elles".

GOFFMAN (E), op. cit., p 43.

Ainsi, nous considérons le personnel via des structures spécifiques et la famille comme "des initiés", jouant un réle dans la reconstruction iden-

titaire des personnes cérébro-lésées.
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E DE CONSCIENCE ENCORE TIMIDE DE LA SOCIETE

Pour illustrer le «poids» de la société dans la recons-
truction identitaire des personnes cérébro-lésées, il
nous est apparu souhaitable d'opérer une premiére
approche des résidents proches des structures et
notamment des habitants du village de Saint-Martin-
en-Haut.

A Saint-Martin-en-Haut, la Municipalité, les habitants
du village ont un réle d‘initiés vis-a-vis des person-
nes cérébro-lésées et font figure de famille pour les
résidents du Centre dans la mesure ol ils leur témoi-
gnent de la bienveillance.

Les bienfaits sont d’ailleurs réciproques puisque les
habitants du village estiment aujourd’hui positif l'ap-
port de cette population.

Tel n"a pas été le cas au moment de 'annonce de la
création du Centre.

«Il y avait quelques craintes avant la création du
Centre. Les gens étaient inquiets par rapport a l'état de
santé des personnes qui allaient étre accueillies, sur le
type de probléme qu'elles avaient. Les personnes
n’avaient pas compris en fait que c’était un centre de
rééducation pour traumatisés craniens. Elles pensaient
que c'était des personnes qui avaient un probleme
psychique, psychologique du style établissement
[psychiatrique], ceci di @ un manque d'information.
Mais les craintes se sont vite dissipées.»

De personnes «discréditables»', les résidents du
Centre sont devenues pour le village des personnes
«discréditées», les habitants du village de Saint-
Martin-en-Haut connaissant maintenant les conséquen-
ces de la lésion cérébrale, y compris en repérant le
handicap dit invisible. Etant en capacité de définir la
personne cérébro-lésée, ils sont préts a nouer des
liens.

«Ce sont des personnes diminuées par un accident
ou une maladie. Elles ont envie de se retrouver
comme avant, on aimerait les aider mais nous
sommes impuissants.»

«C'est vrai qu’au premier regard, on n'est pas
censé savoir que ce sont des personnes qui ont eu
un accident. Une fois qu’on les connait, on
comprend mieux que la lenteur de certains est di
au traumatisme cranien. Il faut connaitre pour
savoir.»

Témoignages de commergants

Extraits du tournage du film

La proximité : facteur de changement de
regard

Le fait de connaitre contribue a un changement de
regard sur le handicap qui améne une prise de cons-
cience et ce faisant, participe de la reconstruction
identitaire des résidents du Centre.

«Ceci nous rend plus ouverts. On prend conscience
que ¢a peut arriver a tout le monde donc ¢a fait
réfléchir. Ca contribue a un changement de
regard.»
Témoignage d'une employée de mairie
Extrait du tournage du film

En associant les résidents du Centre aux acti-
vités du village, celui-ci intervient comme un
soutien aux familles qui mettent en avant les
bienfaits de leur intégration acceptée dans le
tissus social.

(121) "Le terme de stigmate ainsi que ses synonymes dissimulent deux points de vue : lindividu stigmatisé suppose-t-il que sa différence est déja
connue ou visible sur place, ou bien pense-t-il qu'elle n'est ni connue ni immédiatement perceptible par les personnes présentes ? Dans le
premier cas, on considére le sort de lindividu discrédité, dans le second, celui de lindividu discréditable."

Goffman (E), op. cit. p. 14.
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«(Ca aide a devenir autonome tout seul. (a encou-
rage en tant que parents, on se dit : «Celui-la y
arrive [aller au village], peut-étre que le mien y
arrivera. Les autres sont de bons exemples.»
Témoignage d'un parent

Extrait du tournage du film

A la différence de Saint-Martin-en-Haut, village
rural, les personnes cérébro-lésées qui travaillent a La
Sandale du Pélerin a Villeurbanne nont pas ou peu de
contacts avec les habitants du quartier.

Elles restent dans l'anonymat et les habitants du quar-
tier manifestent plutét de lindifférence, mais celle-ci
n'est-elle pas caractéristique de la vie quotidienne en
milieu urbain ?

«Nous n’avons pas vraiment de contacts avec
les personnes du CAT, on les voit qui sortent.
On s’échange des sourires, des bonjours mais ¢a
se limite la.»
Témoignage d'un habitant
Extrait du tournage du film

Les seules interactions avec l'environnement, ce sont
celles découlant de la fréquentation d'un bar du quar-
tier, dont les patrons peuvent étre considérés comme
des initiés.

On pourrait penser que le contact avec la clientéele
devrait constituer un facteur propice a la reconstruc-
tion identitaire. Ce n’est pas le cas.

En effet, les personnes travaillant a la Sandale du
Pélerin, du fait de leur handicap invisible ou peu
visible, sont pour les clients des personnes «discrédi-
tables». Certaines ne souhaitent d'ailleurs pas étre en
situation de vendeur'?, créer un «contact mixte» qu'el-
les estiment ne pas pouvoir gérer.

«Le fait de vendre, d'étre en contact avec des
clients, nous qui avons un handicap, nous
sommes tellement maladroits qu’on préfére
laisser faire ¢a a des personnes qui ont plus de
compétences, comme des personnes qui ont un
parler mieux que nous, qui sont plus présenta-
bles (...). Ca c'est clair, on est exclu et puis ¢a
vaut mieux pour les clients»

Témoignage d'une personne cérébro-lésée
Extrait du tournage du film

Si a Saint-Martin-en-Haut, une réelle prise de
conscience a été rendue possible de par lintérét,
jusque y compris 'amitié, l'affection, portés par les
habitants aux personnes cérébro-lésées, il nen est pas
de méme dans le quartier villeurbannais de La Sandale
du Pélerin ot la plupart des résidents du quartier
semble ignorer la spécificité des salariés du CAT.

Lindifférence qui est manifestée, tant que le CAT
n‘apporte aucune géne au voisinage constitue a l'évi-
dence un frein a la réinsertion sociale, socle de la
reconstruction identitaire.

Cette non connaissance peut conduire les personnes
cérébro-lésées a utiliser un «symbole du stigmate'®»
afin de montrer leur handicap au reste de la popula-
tion et ainsi faciliter une reconnaissance de leur
handicap et l'adoption d'un comportement adéquat a
leur égard.

Les caractéristiques des personnes cérébro-lésées
(difficultés de mémoire, troubles du comportement,
déshinibition) sont mal connues de la société. Pour
cette derniére, la personne cérébro-lésée a un handi-
cap mental.

Les représentations sociales en cours dans la société
sur les personnes handicapées sont des images plutét
dévalorisantes. Bien que celles-ci soient intériorisées
par les personnes cérébro-lésées, celles-ci parviennent
a se construire une identité pour soi positive, a avoir
une certaine reconstruction identitaire.

En tout état de cause, la revalorisation de soi est
obtenue grace aux structures spécialisées dont l'action
est renforcée par le soutien apporté par les familles.

(122) Le C.A.T. allie a l'activité de production l'activité de vente, par correspondance ou dans son magasin en lien direct avec les particuliers.
(123) «Les Grecs (...) inventérent le terme de stigmate pour désigner des marques corporelles destinées & exposer ce qu'avait d'inhabituel et de
détestable le statut moral de la personne ainsi signalée. Ces marques étaient gravées sur le corps au couteau ou au fer rouge (...).»

GOFFMAN (E), Stigmate, les usages sociaux des handicaps, Les Editions de Minuit, Paris, 1975.




PARTIE 2

CHAPITRE 2
PARCOURS
DE VIE :

APPROCHE A VISEE ANTHROPOLOGIQUE : PARCOURS ET IDENTITE

Dans le cadre des objectifs généraux de la recherche,
l'analyse de parcours de vie se voulait de repérer les
ruptures de trajectoires et les changements de vie des
personnes, leurs différentes appréhensions de la

TLLUSTRATIONS réalité et les sentiments ressentis, les facteurs aidants,

la prise en charge de la vie quotidienne, les modes de
réactivité des personnes, leurs réseaux d'aide ; ceci qu'il
s'agisse d'éléments vus en termes d'obstacles ou d'élé-
ments facilitateurs.

A partir du corpus recueilli a lissue des entretiens, nous
avons établi différents thémes de classement de
données.

Nous avons également souhaité connaitre, pour linté-
grer a notre mode d'analyse et le rendre peut-étre moins
subjectif et plus complet, une représentation du «sens
communy» du terme de «parcours» : pour cela, nous

avons demandé a quelques personnes étrangéres a la
recherche de nous indiquer spontanément quelques
termes associés pour elles a idée de parcours de vie.

Les termes ou notions cités ont été lhistoire (indivi-
duelle), le temps (durée de vie, temps donné,
moments clefs), la découverte et la construction (expé-
riences, apprentissages, rencontres), les étapes (tran-
ches de vie, autonomie), les choix de vie (buts, bilans).

Les représentations des parcours de vie nous ont aidé
a organiser le classement des données en différents
répertoires : histoire, découverte, choix de vie, rencon-
tres, évolution d'espaces.

Les mots clefs de la démarche d'analyse ont été ceux
de parcours, de modes d'adaptation ou de réaction,
de ressenti, de rupture, la notion de pair, et le concept
de résilience.

Les trois dimensions de vie

Pour les personnes interviewées, leur vie, avec laccident,

reléve au niveau de leur discours de dimensions que

nous avons classées sous trois rubriques différentes :

H une «nouvelle vie»
L'accident a permis une évolution spécifique de
la personne, lui a apporté des acquis (cons-
truction personnelle, sagesse, ouverture sur le
monde), qu’elle intégre a une «deuxiéme viey,
qui peut étre une re-naissance.
L'accident est alors vu comme globalement
positif, car ayant permis un deuxiéme départ.
«Il'y a ma naissance, et puis mon accident.
Tout d’abord, je n’avais pas vu que c’était un
nouveau commencement. C'est juste aprés en y
réfléchissant, je me suis dit que finalement ce
que tu es en train de vivre, ce que tu as vécu
a partir de ton hémorragie cérébrale, c'est une
espéce de re-naissance en fait (...). Ca me fait
vraiment [effet d’un découpage, mais ce n'est
pas négatif. En fait, il y a un avant et un
aprés.»
I «étre a nouveau soi»

L'accident a interrompu temporairement le
cours de la vie, il a pu ensuite la modifier
fortement, au niveau par exemple du cursus
d’étude ou professionnel ; mais ensuite l'ac-
cident, les séquelles et leurs conséquences ont
été intégrés dans des choix de vie, avec un
parcours vu comme maitrisé globalement par
la personne.

La vie de la personne se situe dans un schéma
classique : enfance, adolescence, études,
rencontres, construction..., laccident et ses
conséquences directes étant une suspension,
ou une parenthése.
La personne est dans une démarche de cons-
truction de vie, ou estime avoir construit sa
vie depuis l'accident, avec ou malgré lui.

m la «cassure»
C'est dans cette dimension que se retrouvent
la plupart des personnes interviewées. La
cassure peut correspondre a un «crash» avec
une remontée, et ensuite la poursuite d'une vie
intégrant les conséquences de laccident. La
cassure peut aussi correspondre a une rupture
totale, avec un ressenti de chute, ou de perte,
qui peut étre tres fort.
La vie s‘articule en deux parties distinctes,
avec un avant et un aprés en opposition.
L'avant est mis sous le signe de la réussite, ou
d'une vie «sans histoire». Laprés est sous le
signe de la difficulté, ou du combat, assorti
parfois de l'échec, ce qui n'exclut pas pour
autant des réussites et une ouverture de la
personne sur le monde extérieur.
Les personnes situent leur parcours de vie, et
leur vécu présent, soit par rapport a l'avant
accident, soit par rapport a l'aprés accident,
apreés la sortie du coma, période ol elles sont
confrontées a l'importance de leur handicap,
physique notamment (étape du fauteuil
roulant souvent citée).
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Parcours de vie

Les changements de vie

Les changements liés a 'accident ou au handicap sont
nombreux ; ils touchent des domaines différents
suivant 'age et le mode d'insertion de la personne au
moment de l'accident.

La rupture peut étre quasi immédiate aprés laccident,
ou étre a plus long terme. La stabilisation de l'état de
santé de la personne peut ainsi étre percue comme
l'entrée définitive dans le handicap.

Nous parlons bien entendu ici des changements ou
ruptures liés directement ou essentiellement a l'acci-
dent ou a ses conséquences en terme de déficiences.

Hormis les changements ou ruptures concernant les
domaines précédents, l'accident entraine a plus ou
moins long terme de multiples modifications de vie qui
peuvent étre :

I consécutives a un autre choix,

Il décidées en tant que telles (nombre de
personnes interviewées estiment décider d'une
partie de leurs choix),

I subies, avec ou non une réappropriation/accep-
tation, sur une durée variable.

Les modifications peuvent étre vécues soit en terme
de rupture (elles sont alors négatives pour la personne
et subies par elle), soit en terme de changement, qui
implique, méme s'il peut é&tre douloureux ou négatif,
moins dimpact sur la vie de la personne.

Dans leur grande majorité, les personnes rencontrées,
qui ont un temps de recul important par rapport a lac-
cident (plus de dix ans), vivent leurs modifications de
vie en terme de changement.

Le vécu de rupture est toujours associé a celui de
perte, celui de changement ne lest pas forcément.

La modification et le réaménagement des
espaces

Nous avons observé dans les entretiens un ressenti trés
fréquent et prégnant de la restriction de l'espace de
la personne, sur le plan géographique ou social, du
fait des déficiences ou des handicaps (réduction des
déplacements, absence de relations amicales, exclu-
sion de la sphére professionnelle...).

A linverse, laccident semble favoriser chez certaines
personnes une démarche d'«ouverture d’esprity,
d'élargissement de certaines relations sociales, ou de
modes de communication : plusieurs personnes se sont
orientées depuis leur accident vers la pratique musi-
cale de groupe, d'autres vers Internet (discussions,
créations de sites), d'autres vers le bénévolat, la parti-
cipation a une association ou l'orientation vers une
profession a tendance sociale.

«Renoncer a certaines choses, c’est la vie, on s’y fait ;

mais Internet peut briser la solitude, et a travers ['écran,
pas de fauteuil, pas de barriére.»
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D’autres personnes interrogées semblent également
compenser certaines restrictions de leur vie par des
pratiques telles que écriture (de lettres, d'essais, de
poemes, de nouvelles), d'activités artistiques, de
marche en campagne ou de déambulation dans
'espace urbain.

L'activité de marche semble importante pour nombre
des personnes rencontrées : marcher, c’est se vider
U'esprit, sortir d'un certain enfermement, échapper a
la maitrise de sa vie par les autres ou simplement a
leur regard, investir un corps qui a été durant un
certain temps impotent.

Marcher -courir n'étant pas possible pour beaucoup de
personnes cérébro-lésées- apparait comme une victoire
sur l'étape fréquente du fauteuil roulant.

Laisser, abandonner le fauteuil roulant a été pour
plusieurs personnes en effet un début, a partir duguel
concevoir une reconstruction devenait possible.

Cette pratique de marche de certaines personnes fait
penser a une revanche sur ['étape du fauteuil, comme
si ce temps dimmobilité forcée était a compenser,
comme si le franchissement de cette étape devait se
rejouer pour pouvoir étre définitif.

Le parcours de rééducation et de
réinsertion aprés l'accident

De nombreux organismes de rééducation et de réin-
sertion professionnelle ont été cités par les person-
nes rencontrées.

Hors I'hdpital, une majorité de personnes est passée
par deux structures.

Le role des UEROS parait important dans le processus
d'acceptation par la personne de ses déficiences, et
la confrontation aux autres.

Les personnes rencontrent, aprés l'accident, tout au
long de leur parcours, des obstacles, de nature et de
conséquences différentes :

I lincapacité a reprendre le projet de cursus
universitaire ou le projet d'étude : échec aux
diplomes préparés ou réussite sur un temps
long, lié aux déficiences cognitives (pertes de
mémoire, difficultés de concentration...),

I linaccessibilité de la profession sur laquelle ils
s'étaient projetés (par exemple : projet de
travail avec les dauphins, métier d'archéologue,
d'institutrice...),

1 la distance des centres de rééducation ou des
UEROS dans le cas d’habitat rural, qui peut
entrainer un changement de département, de
milieu, et une séparation d'avec la famille,

I le besoin parfois important d'aide pour les
soins courants,

I lattente d’une indemnisation (décision de
justice) trop longue, qui peut conduire la
personne a un immobilisme,
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I les caractéristiques du poste de travail anté-
rieur, auquel la personne ne peut s'adapter du
fait de ses déficiences,

0 lobstacle éventuel posé a la reprise d’une acti-
vité professionnelle ou d'un stage de formation
par le fait de remplir un réle (celui de mére de
famille, par exemple) nécessitant déja un fort
investissement en temps,

I les déficiences elles-mémes (exemple de l'at-
teinte d’'un bras interdisant la pratique d'un
sport) ou les difficultés d’élocution qui
rendent linitialisation de contacts avec les
autres difficile («quand on m’écoute on me
prend pour une débile»), ou empéchent la
personne d'oser aller vers les autres,

= la confrontation a la réalité des conséquences
lésionnelles, au moment du retour a domicile
notamment (différence entre savoir et se
rendre compte),

= la difficulté de s'exprimer en tant que
personne ayant des déficiences d’origine céré-
brale (non visibles).

Ces parcours de rééducation et de réinsertion sont
aussi parsemés d'échecs, lorsque lobstacle n’est pas
franchissable : échec de reprise d’études, non adap-
tation a la vie en collectivité (foyer, CAT), perte d'au-
tonomie de longue durée (retour au domicile des
parents aprés avoir été dans un logement indépen-
dant : le début de la construction de la vie d'adulte
est alors remplacé par un retour a un statut d’enfant
chez ses parents), interruption des relations amicales
ou amoureuses, retrait d'un enfant a la garde de ses
parents...

Obstacles, échecs, sont souvent liés a la répétition,
répétition des faits, des situations, des sentiments, des
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interrogations ; répétition des passages d’examens ou
de concours, des soins, des gestes de tous les jours,
des essais de travail, des tentatives d'autonomie (prise
d'un logement/retour chez les parents), répétition des
mémes ressentis (fatigue, isolement, dépression...).

Ceci n‘empéche cependant pas le retour ou la
reconstitution d’habitudes de vie.

Lors de la sortie du centre de rééducation et du retour
a domicile, les changements s‘articulent autour du
couple stabilité/instabilité, et concernent de facon
évolutive différents domaines de la vie, outre les chan-
gements directement liés au handicap physique pour
lesquels la personne poursuit souvent une rééducation.

Certaines personnes doivent faire face a une multitude
de situations d'instabilité (exemple d'une personne
ayant dd affronter changement du lieu de vie, sépa-
ration d'avec la famille, passage d’une vie familiale a
une vie collective, choix d'études a effectuer ; pour
elles, seuls sont restés stables la force des liens avec
sa famille et le soutien de celle-ci).

D'autres personnes, face a une impossibilité de repren-
dre leur profession, s'appuieront sur une vie de couple,
qui, méme si elle est de fait modifiée, constitue un
repére stable.

Les situations sont donc trés variables.

La stabilité des personnes s'appuie sur un soutien de
'entourage, une volonté de retour a la vie projetée
(reprise des études notamment pour les jeunes
cérébro-lésés). Cette vie projetée reléve souvent plus
du fantasme que de la réalité ; en effet, nombre de
personnes rencontrées ont renoncé au bout de
quelques années a leurs désirs initiaux.

E, EXPERIENCE, APPRENTISSAGE :

A propos de la pairémulation®®
expériences de vie

Lors de la définition des objectifs de notre recherche,
nous avions émis l'hypothése selon laquelle 'exemple
de personnes ayant des déficiences similaires facili-
terait pour la personne cérébro-lésée ['acceptation des
ses propres incapacités.

Si oui, quelles sont les conditions a l'exemplarité de
l'exemple ?
Comment une personne cérébro-lésée peut-elle bénefi-
cier du handicap de l‘autre ?

S’agit-il d’un processus d‘identification ?
Une construction est-elle possible a partir de l'exem-
ple négatif d’une personne en difficulté ?
Y a-t-il transmission d’un savoir ?

Dans quels domaines la pairémulation influence-t-elle
la personne : réinsertion professionnelle, apprentissage
de connaissances, relations affectives, relations avec
l'entourage... ?

(124) Le concept utilisé a été exposé en premiére partie de ce document (chapitre 5).
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Lors des entretiens, nous avons demandé aux person-
nes rencontrées si elles s'étaient senties aidées, a un
moment ou a un autre de leur parcours, par lexemple
d’une personne handicapée, proche ou non, ayant le
méme handicap ou non. La plupart des réponses ont été
spontanément négatives ; parfois cependant ont
surgi, aprés réflexion ou au cours de Uentretien, certains
éléments de réponse a notre question.

Les personnes rencontrées ont toujours, lorsqu’elles ont
mentionné ce qui peut étre de 'ordre d'un soutien ou
d’'une émulation par un tiers, indiqué une rencontre
physique, avec un échange de regards ou de paroles.

La rencontre d’autres personnes handicapées physiques
s'est faite en centre de rééducation fonctionnelle, celle
avec des personnes cérébro-lésées davantage en
UERQS, lors des premiéres étapes de reconstruction
physique, psychologique et sociale.

Les termes utilisés ou ressentis décrits lors de
ces souvenirs de rencontres sont ceux de partage, de
reconnaissance, de complicité, de soutien, d’émotions,
d'échanges.

«0On n'était pas dans la méme chambre, mais on faisait
une sorte de petit trio (...). On s'est retrouvées toutes
les trois, on s’entendait vraiment bien, je me suis dépas-
sée a ce moment la parce que je leur venais en aide
a certains moments, @ certains instants en fait, et puis
on s‘aidait mutuellement, je les aidais au niveau
psychologique, on se parlait, on échangeait énormément
(-...). Javais l'impression de me sentir seule et... avec
elles, je n'étais plus seule. Donc déja le fait d'étre
ensemble, ¢a nous apportait énormément.»

«Une qui m’a marquée, pourtant elle n’était pas restée
longtemps (...), elle m’a dit des choses et ces person-
nes elles mont dit que peut-étre ce que j'avais vécu
c’était une chance en fait, c'est peut-étre que j'avais
quelque chose a vivre derriére.»

«Les formateurs étaient super avec nous..., on rigolait,
on a... moi j'ai passé six mois formidables (...), j'en
garde un trés bon souvenir.»

«0n ne se voit pas, non, mais on a gardé le contact
(---). On a passé quand méme un mois toutes les deux.
Elle, elle était arrivée avant, elle est restée aprés, mais
on a passé ensemble un mois. On s’est rencontré tout
de suite, en fait on était a la méme table pour les repas
et puis on a lié connaissance, et puis il y avait une
sympathie qui s’est installée entre nous.»

Ces rencontres permettent dans un premier temps a la
personne une intégration a un établissement, a un
groupe de personnes prises en charge et la création
d’un lien, individuel et collectif, a une équipe de
professionnels. Elles permettent [‘émergence d’un
sentiment d’appartenance a un groupe, parfois d'une
connaissance partagée.

«On était regroupé, on avait chacun un accident diffeé-
rent mais... on était regroupé, on savait.»
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L'autre par sa personnalité ou son attitude a souvent
valeur d'exemple, de miroir.

Cest parfois l'exemple d'une sagesse ou dune
maniére de vivre :

«C'était quelqu’un de battant, qui en voulait, qui avait
plein de vie (...), moi je ne sais pas si j'aurais réussi
a étre comme ¢a.»

L'effet miroir permet a la personne handicapée de
regarder son reflet, de se comparer a lautre handicapé,
de prendre de la distance par rapport a lui, voire de
se situer en totale opposition.

«Ily en a qui sont en fauteuil roulant (...). J'ai eu la
chance qu’on a pu me sauver par rapport @ ma jambe.»
«Mais des fois je me dis qu'il y a pire que moi. A ['hé-
pital, faut toujours voir pire que toi ; en fait je me dis,
la-bas, y en a qui marchaient plus, quelle horreur, c’est
vrai, moi j'ai toujours marché avec ['appareil, ¢a allait,
¢a allait facon de parler.»

De méme que pour lidentification, c'est quelquefois
la mise en évidence des différences qui est
aidante. Le repérage des séquelles physiques, donc
visibles, des autres personnes handicapées, est
souvent utilisé dans la différenciation : opposition
entre pouvoir marcher et étre dans un fauteuil roulant
(notions de liberté de déplacement/emprisonnement
dans un fauteuil, d'activité/passivité), avoir gardé son
apparence ou non.

«J'ai un pote qui a eu un accident de moto, il est
«inreconnaissable» (...). Moi j'ai de la chance, j'ai
gardé mon visage d'avant, j'ai pris des joues, c'est tout,
sinon j'ai gardé mon visage d’avant, je suis content.»

L"évocation de ces rencontres par les personnes qui se
sont confiées a nous génére parfois une certaine nostal-
gie, ou des sourires ; lorsque les contacts ont été inter-
rompus, du fait de la fin du stage ou de la sortie d'éta-
blissement, ils demeurent de bons souvenirs, avec
parfois le maintien d'un sentiment de lien fort.

Parfois ce lien subsiste autrement que dans la
mémoire, par des échanges épisodiques, sous la forme
d’envois de veeux ou d’e-mails.

Une autre forme d'aide a l'acceptation ou a la recons-
truction par l'accompagnement peut étre également le
fait du choix d'une profession d'aide en direction de
personnes handicapées, ou de bénévolat auprés de
personnes handicapées ou en difficulté sociale.

Ce choix peut en effet participer, indépendamment d'un
objectif de réalisation personnelle, d'utilité sociale ou
de don, a la pairémulation telle que nous lavons définie
par la possibilité de :
[0 se situer par rapport a l'autre, plus ou moins
handicapé, ou démuni,
I étre un exemple aidant pour des personnes en
difficulté,
1 cotoyer des personnes comparables a soi par
leur situation de handicap.
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Il s'agit cependant davantage d'une fonction d’accom-
pagnement de personnes, ou d'étayage que de pair-
émulation au sens strict du concept.

La recherche de sens

La recherche de sens fait partie d'un processus de
reconstruction identitaire, elle semble en é&tre un
préalable pour certaines personnes'®.

Elle peut étre une tentative de réponse a des senti-
ments d'incertitude, dangoisse de ['avenir, de perte de
confiance, de colére. Trouver un sens a son accident,
a ses difficultés peut permettre de reprendre confiance
en lavenir, de réduire ce sentiment de colére, de haine
contre la société ou les autres, proches ou lointains.

Elle peut aider a s‘investir dans une nouvelle existence.

«J'avais une pensée au sujet du hasard (...), je me suis
dit le hasard n'est que le raccourci du temps. Pourquoi ?
Parce que le hasard il nous surprend, on ne s’y attend
pas, comme le raccourci aussi : si vous mettez un jour
pour aller a un endroit, si vous prenez un raccourci, je
vous attends demain, vous arrivez ce soir donc... On dit
le hasard, mais ce n’est pas le hasard, ¢ca n’existe pas.»

«(...) Au fond, avant, quand méme, il y a quelques
années déja, jai fait un réve. ('était la période du
Ramadan, j'ai fait un réve qui m’avait laissé, j'étais
émerveillé... j'étais... méme aprés quand je me suis
levé j'étais heureux, j'étais vraiment heureux et je ne
comprenais pas. Et je demandais a droite et a gauche,
qu'est-ce que ¢a veut dire. Personne n’était capable de
me répondre, il a fallu que j'aie ce coma pour compren-
dre la réalité de ce réve. Et cest vrai que ce réve, en
fait le coma, cest le prolongement de ce réve.»

Voir l'accident comme un élément de son destin
permet pour certains de valoriser leur vie en donnant
un sens a leurs difficultés.

«Le plus important dans ma vie, je crois que ¢a a été
cet accident qui a été une coupure, mais un nouveau
départ.»

«0n m’a donné cette chance de vie, j'ai failli perdre la
vie. Qu'est-ce qui fait que j'ai gardé cette vie ? ('est
peut-étre qu'il y a quelque chose de plus derriére. Peut-
étre en fait je n'étais pas sur la bonne voie, je me dis :
«Ma vie telle qu’elle se profilait a ['horizon, telle que
Jj'avais commencé a la planifier, c’était peut-étre pas la
bonne, c'était peut-étre pas celle qui convenait.» J'avais
malheureusement cette vie ; alors ce choc, c’est un
événement qui doit me faire réfléchir... Tu n'es pas sur
le bon chemin mais il y a peut-étre quelque chose de
mieux qui t'attend ailleurs.»
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Pour d’autres personnes, l'impossibilité de trouver un
sens a ce qui leur est arrivé, leur ote la possibilité de
'accepter et de reconstruire leur vie ; celle-ci semble
interrompue totalement, et laisse place a la colére et
a un sentiment d’impuissance.

«[J'attends de la société] qu'elle arréte de se
[moquer] du monde. Parce que pour moi cest trop tard
maintenant (...), mais pour au moins que les gens qui
sont dans ma situation maintenant, demain ou aprés-
demain, ils s’en sortent autrement. Qu'ils ne se sentent
pas insultés.»

La recherche de sens peut viser a trouver une raison
acceptable a l'accident, qui permette de passer du
ressenti en terme de hasard, de fatalité, de «pas de
chance» a celui de destin.

Elle peut aussi, et ceci concerne la majorité des
personnes rencontrées, consister en la recherche de
sens a donner a sa vie présente, en intégrant donc les
séquelles de l'accident dans la construction de ses
projets, ou en transformant les souffrances et les diffi-
cultés en acquis, en expérience.

«Je pense avoir une force supplémentaire... Je fais plus
attention aux choses, je m’accroche aux petites
choses de la vie. On peut trouver du bonheur dans de
toutes petites choses, le moindre progrés fait une
énorme joie.»

Mais cette démarche est pleine dincertitudes.

«L'avenir, ca me fait peur aussi un peu. Pour ¢a, je me
pose pas mal de questions. Cest limite obsédant parce
quil y a beaucoup de choses. J'ai peur de ne pas savoir
comment je vais m’en sortir demain en fait. Et il y a
trop de choses que je ne fais pas parce que je réflé-
chis trop aux conséquences que ¢a pourrait avoir.
J'arrive mieux aujourd’hui mais je n’arrive pas encore
tout a fait a bien profiter du moment présent, mais je
pense que j'ai fait un grand pas et que je suis sur la
bonne voie. Mais je me pose pas mal de questions
aussi.»

«(...) En fait, j’ai besoin de stabilité, j'ai besoin de mes
repéres, j'ai besoin...»

Les paroles montrent combien la recherche d’un sens
de laccident survenu dans sa vie est pour la
personne une quéte longue et douloureuse, le sens
«construit» par la personne pouvant a tout moment
étre remis en question par les événements ou les
nouvelles incertitudes.

(125)  Cette recherche de sens, décrite ici comme une recherche, préalable a la reconstruction identitaire de la personne, ou récurrente tout au long
du parcours de celle-ci, s'intégre dans la définition construite dans la premiére partie de notre étude (chapitre 4), ol la phase de recher-

che de sens est déclinée comme un état de ressenti.
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Les facteurs de résilience

Nous définirons dans un premier temps le concept de
résilience (de l'anglais resilience : rebondissement), tel
qu’il est utilisé en psychologie.

Boris Cyrulnik, qui a contribué a vulgariser ce
concept en France, le résume comme la «capacité a
vivre, @ réussir, a se développer en dépit de ladver-
sité®». Pour lui, le traumatisme se crée en deux
étapes, la blessure elle-méme dans un premier
temps, puis dans un deuxiéme temps la confrontation
au réel (réaction de l'entourage du fait de sa repré-
sentation du traumatisme...). Toute souffrance,
méme forte, n'entraine pas forcément un traumatisme.
Les ressources affectives dont peut bénéficier la
personne, notamment l'enfant, dans son entourage,
peuvent l'aider a reprendre un développement
optimum. Les professionnels ont également, selon
Boris Cyrulnik, un role important a jouer, en tissant un
lien avec lenfant, la personne, et en favorisant sa
parole ou son expression.

En effet, la résilience est un «maillage, un tricot qui
noue une laine développementale avec une laine affec-
tive et sociale»'.

Stefan Vanistendael** définit la résilience comme «la
capacité d’une personne ou d’un systéme social a se
développer positivement et a se projeter dans la vie en
présence de grandes difficultés. Elle n'est jamais
absolue, elle varie dans le temps et selon les contex-
tes, elle se construit dans la duréex»™.

Il a congu, afin d'aider les professionnels de l'éduca-
tion, une représentation imagée des supports de la
résilience, la casita de la résilience.

Cette maison comprend plusieurs niveaux :

1 la portance (les fondations), qui est l'accep-
tation de la personne telle qu'elle est par l'en-
tourage familial, l'école, le voisinage..., le
réseau social,

I la capacité a découvrir un sens, une cohé-
rence (rez-de-chaussée), qui peut étre dévelop-
pée par la personne par des activités et 'ex-
pression de la parole en groupe permettant
prise de conscience de ses capacités et valo-
risation. Ce point se rapproche de la démarche
de recherche de sens que nous avons abordée,
bien que dans notre conception la démarche de
recherche de sens se situe a un niveau beau-
coup plus intime, faisant partie de lidentité
méme de la personne.

Il est a noter que différents auteurs (notamment
Lazarus, de Longis) estiment que la capacité a donner

S. Vanistendael.

et de coping.
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du sens influe favorablement sur le processus d'adap-
tation a des événements douloureux ou au stress des
personnes™ :

1 la chambre des compétences et des aptitudes,

2 la chambre de l'estime de soi,

= la chambre de 'humour,

I les combles, représentant les futures expé-

riences.

Les trois chambres sont sur un méme étage.
La notion de résilience nous a paru intéressante a

traiter a propos du devenir des personnes cérébro-
lésées, car elle repose sur une conception humaniste
de lindividu comme étre dynamique, porteur ou créa-

teur de compétences.

La représentation visuelle élaborée par Stefen Vanisten-
dael nous sera utile comme outil danalyse complémen-
taire, bien que ceci ne soit pas son objectif.

Nous utiliserons également, notre objet d’étude étant
les facteurs et les outils du processus de résilience, le
concept de coping, défini comme la facon de la
personne de s'adapter aux événements difficiles, de
«faire face».

Les facteurs aidants dans la reconstruction identitaire
de la personne (la résilience intervenant dans cette
phase, la personne cérébro-lésée étant en quelque sorte
une autre personne aprés son accident, sa phase de
coma et de rééducation)™, tels qu'ils sont repérables
dans les discours des personnes rencontrées, sont :
[ la constitution de liens amicaux et leur
évolution,
«C'étaient les amis que j'avais avant l'accident,
qui comptent énormément pour moi, qui n’ont
jamais vu de différences, et pour qui je suis
toujours resté C., et puis jen ai trois trés impor-
tants en fait, aprés ce sont d’autres amis qui
sont venus se greffer dessus...»
«Personne [de mes amis] n’est parti du fait de
mon handicap, ou peut-étre, et cela ne me
revient pas. Mais je ne pense pas avoir été
rejetée a cause de cela. Quand j'ai eu mon acci-
dent, on est venu me soutenir.»
I linsertion dans un réseau ou des échanges
sociaux,
«En licence, c'était génial, j'ai rencontré des
personnes géniales qui m’ont énormément
appris, qui m'ont soutenue et que j'ai soute-
nues...»
«Ceux qui jouent de la trompe, on est tous
ensemble, on mange tous ensemble, on sonne,
on joue de la trompe tous ensemble.»

(126) Interview parue dans la revue Lien Social, numéro 596, novembre 2001.

(127) Source : Un merveilleux malheur, Boris Cyrulnik, Ed. Odile Jacob, Paris, 1999, p. 38-39.
(128) Secrétaire général adjoint du B.I.C.E. (Bureau International Catholique de 'Enfance).
(129)
(130)

Cf. concept de sentiment de cohérence (sense of coherence) développé par Antonovsky (1994), comme mesure de la capacité de résilience

Cf. également le processus d'empowerment (Le Bossé, Lavalée, 1993), comme processus de mise en ceuvre de la résilience.
(131) A la différence de l'enfant, en construction, qui a subi un traumatisme a dominante psychologique.
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«Il y a beaucoup de population que je rencon-
tre aux restos du cceur... Cest un petit peu gentil
par rapport a la population que je rencontre au
Samu social, parce que au Samu social ce sont
des gens qui dorment carrément dehors (...).
Etant donné que je marche beaucoup, je tombe
sur des personnes qui me disent bonjour, qui me
remercient... de ce que je fais pour eux...»
«J'ai aussi envie d’un travail, donc, la police, je
me suis retourné vers ¢a parce que j'ai envie
d'étre utile, d’aider la population, de sécuriser
les gens..., de faire voir quon est la, qu'ils ne
sont pas tous seuls.»

la reprise ou la découverte de «passions» :
pratique musicale, écriture, ou la réalisation
d'un objectif,

«L'écriture, oui, je pense qu'en fait elle m’a
révélé ma propre identité.»

«0n avait vraiment envie d’avoir un enfant,
c’était un but dans la vie (...). Cest bien, on
fait un peu comme les autres, on a notre
enfant. On est comme. Maintenant, on n’est
plus des gens qui se proménent en fauteuil
roulant, ni des... des malades.»

le soutien des professionnels.

«J'ai eu un ergothérapeute tip top, qui m’a
énormément soutenu parce qu’en fait on
discutait énormément (...), ma kiné, qui a été
tres présente et avec qui je (...) rigolais beau-
coup, qui a permis de dépasser énormément de
craintes.»

Les outils en sont :

la parole, avec en face de soi l'‘écoute, l'em-
pathie, ['échange,

«Aller voir des gens vers qui on a envie en fait,
avec qui on a envie d'échanger quelque
chose.»

'expression spirituelle, artistique, ou sportive,
de soi (écriture, poésie, compétition...) inter-
prétée en terme de psychologie comme
compensation ou sublimation,

«Quand on vit... avec le cceur, on peut
trouver un appui important en méditation, avec
une multitude de choses, ¢a peut étre la lecture,
la contemplation visuelle (...). Je prends
exemple de quand on part au bord de la mer
ou en haute montagne, qu’on a un lac ou
n‘importe, un arbre méme, on vit un moment,
ou comme le temps n'existe plus, comme toute
personne qui a trouvé une passion, on est
dedans et on oublie tout le reste.»

«Ce qui m'intéresse beaucoup hormis la ballade
en ski, c'est le cté compétition, la j'avoue que
des que je suis sur des skis et qu'il y a un
chrono en place... je cours ! [par lintermédiaire
d’une association sportive spécifique].»

«[Au centre] il y avait un éducateur qui était
super ; il a eu lidée de créer un atelier, ¢a

PARTIE 2 APPROCHE A VISEE ANTHROPOLOGIQUE : PARCOURS ET IDENTITE

illustrations

changeait des jeux, du scrabble... Sur le plan
psychologique, on a l'impression de se ramollir.
Pour nous, on a eu limpression de faire quelque
chose de nos mains (...). Pour le moral, c’est
important de faire quelque chose de sa vie.»
«En sport, ce qui m’encourage de plus en plus,
C'est les progrés que je fais quand méme. C'est
trés motivant.»

«Ca m’a beaucoup apporté le stage d'UEROS, on
est parti a D., on est resté huit jours, on a
travaillé le bois et... quand je suis arrivé... jai
restauré le bureau, la [il s’agit d’un meuble
ancien].»

Uhumour, qui permet une distanciation, une
mise a lécart de l'affectif.

De nombreuses personnes parmi celles rencon-
trées ont fait preuve dans les entretiens de
beaucoup d’humour, humour portant sur elles-
mémes, leurs déficiences, des situations diver-
ses, jeux de mots, paroles, attitudes ou rires,
particuliérement nombreux, rires partagés, qu'il
est difficile de retranscrire par écrit, mais qui
marquent souvent une capacité de prise de
distance, d'analyse sans concession, et qui,
nous semble-t-il, permettent de réduire linten-
sité et le poids des mauvais souvenirs, ou la
souffrance.

certains rituels de vie, rituels de promenade,
de pratiques sportives, d’'organisation de la vie
quotidienne (toilette, activités ménageres...),
«[Ma mére] venait me voir une fois par semaine
la-haut et on sortait manger dans une créperie
-elle sait que j'adore les crépes- et j'ai un oncle
qui est crépier justement donc... j'ai toujours
baigné la-dedans ! Donc en fait, tous les mercre-
dis, on allait a la créperie, ¢ca a été mes
premiers contacts, et le fait est que les
personnes de la créperie ont été trés trés
gentilles, a l'écoute, ¢ca a tout de suite trés bien
marché.»

«Pour m’occuper j'ai envie de manger. J'aime
bien avoir mon petit déjeuner, le midi mais bien
a midi, le godter et le repas. Ca me met... mais
vraiment de mauvaise humeur si jamais je dois
sortir... Et puis justement je planifie toute ma
Jjournée et bien des fois je me dis je ne vais pas
partir maintenant parce qu’il faut qu’a midi je
sois la pour... [le repas] et pour l'aprés-midi
aussi parce que je fais un godter a cing
heures.»

l'utilisation du corps (pratique d’un sport
comme «soupape», comme source d'«apaise-
ment»),

«Quand on fait un effort, on court, on nage, on
marche, on évacue tout le mental, on se vide
un peu.»

«J'essaie de faire, je fais déja beaucoup de
sport. Ca me permet déja de bien évacuer.»
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la référence a des modéles ou idéaux,

«J'ai toujours eu une grande admiration pour les
instituteurs, qui m'ont appris a vivre, qui m’ont
donné envie d'avoir... d'apprendre, oui, c'étaient
des gens qui avaient une vocation, un idéal.»
«J'avais ['ergothérapeute pour modéle, et
j'avais ma kiné pour modéle, je me suis dit ce
sont des gens qui m’ont aidé, qui ont été la et
moi aussi je veux aider, je veux étre la pour des
personnes.»

lattachement, a un entourage, une famille,
des enfants... pour lesquels la personne sait
qu’elle est importante,

«Dans ces cas-la [suites de rééducation d'un
accident] je crois qu'on pense d soi-méme.
Quand on a une famille, quand on a un mari,
des enfants, on se dit que c’est soi, on est
unique, il faut faire face par rapport a tout ce
qui nous entoure.»

«Bien étre entouré de personnes qui ont pour
objectif plus votre bonheur que votre évolution.»
la reconnaissance (de l'aide des autres, de la
société, d'un animal),

«Ma meére, elle me file des bons coups de main,
et je m’appuie pas mal sur elle. S7l y a un
probléme, cest elle que j'appelle en premier.»
«Ils [Mes parents] se sont beaucoup occupés de
moi, et si je suis la comme ¢a, c'est grdce a
eux.»

«Ce chien, pour moi c'était beaucoup parce que
moi j'étais sa chance de vivre, et lui il était
[trés] reconnaissant (...). C'est marrant parce
que il savait que j'étais blessé ; aprés l'accident,
quand il faisait la féte, il sautait sur les gens
a cété de moi, mais moi il ne me sautait jamais
dessus. Il savait qu'il fallait faire attention.».
«Et donc j'ai une superbe, une superbe entre-
prise qui m’a repris, et qui donc m’a fait
confiance largement. J'étais encore embauché
de toute facon. Ils ne m'ont pas jeté dehors
comme un chien, ils m'ont gardé jusqu'a ce que
je reprenne une position dans la vie active et
professionnelle [a été reclassé dans un poste
moins valorisant mais adapté a ses nouvelles
capacités].»

«Qu'est-ce que j'attends de la société... ? Moi je
dirais : «Qu'est-ce que la société attend de
moi ?» plutét. Je préfére ¢a que... parce que je
pense que la société m’a donné ce qu’elle avait
de mieux, c'est-a-dire le systéme social grdce
auquel je vis encore. Donc c'est a moi de rendre.»
Considérer que l'on a recu ou que lon recoit
toujours un don d'une personne, d'un groupe
ou de la société en général est un facteur de
résilience, car il «oblige» la personne redeva-
ble a se motiver pour agir, a étre plus positive.
Il marque sans doute aussi une deuxiéme étape
dans la résilience.

¢ illustrations

1 la capitalisation de ses réussites et des senti-
ments de satisfaction et valorisation afférents,
«Il y a peut-étre des trucs tout bétes, la
premiére fois que j'ai réussi @ mettre en place
mon site et que j'ai vu que ¢a marchait, ¢a a
été merveilleux. Cest certain que pour moi il y
a des choses qui me tiennent a cceur et qui se
passent bien, tout de suite c'est miraculeux
(--.). Ca doit bien faire un an quand méme, j'ai
réussi justement a refaire du VTT, maintenant
c'est bon, il n’y a plus de souci.»

«Que la guerre a été amere, mais que la victoire
est sucrée !»

Chaque type d’outil peut aussi constituer un obstacle,
suivant sa perception par la personne : la reprise de
travail peut avoir pour la personne la signification
principale de perte de statut professionnel et social
(en cas de changement de poste par exemple), le
besoin de s’exprimer peut se heurter a la peur d'étre
repoussé, de déplaire, le besoin de relations sociales
et amicales peut étre étouffé par la pratique de liso-
lement et la mise en retrait de la personne, le soutien
des proches peut étre vécu comme une prise de
pouvoir, de main mise sur soi...

Ce dernier ressenti est intéressant a comparer avec
celui des familles et notamment des parents, car il
représente souvent un fardeau important de part et
d'autre, pour la personne cérébro-lésée, et pour [ai-
dant familial, et est souvent ressenti, pour l'un comme
pour l'autre, comme une privation de liberté.

La stratégie d’ajustement (aussi appelée coping) de
chaque personne repose en partie sur les outils repérés
plus haut. Elle repose également sur d’autres outils
(stratégies d'évitement, élaboration d'un savoir...), que
nous détaillerons ultérieurement.

'analyse issue des données recueillies aupres des
personnes cérébro-lésées, différenciant facteurs
aidants et outils, rejoint dans son contenu la repré-
sentation symbolique de la résilience élaborée par
Stefan Vanistendael.

La notion d’outil nous parait cependant importante, les
outils aidant a la mise en ceuvre et a l'«entretien» de
deux compétences fondamentales de la personne, dans
le cadre de la résilience, qui peuvent se résumer en :
= la capacité a alimenter le ciment de son
identité (reconstruction, intégration de
nouvelles compétences...),
I la capacité a la prise de distance (par rapport
a des événements ou des sentiments a impact
a priori négatif).
Le processus de résilience s'organise selon différentes
étapes, paliers (ou niveaux, pour reprendre la symbo-
lique de Stefan Vanistandael), variables suivant les
individus.
L'utilisation des différents outils que nous avons
mentionnés peut se situer a des étapes variables
également, selon la spécificité de chaque personne.
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Les savoirs développés

Il s'agit tout d'abord de savoirs issus de ['‘épreuve des
difficultés.

Ces savoirs sont «chérement acquis», de et par la
confrontation a la vie a «ordinaire».

Le verbe savoir est défini comme «étre instruit de
quelque chose, ou étre informé de quelque chose». Le
savoir est l'«ensemble des connaissances acquises' par
l'étude™®», et, ajouterons-nous, par l'expérience.

Tels qu'émanant des entretiens effectués, ils sont de
trois types :

0 savoir initiatique, issu d'une expérience
spécifique, celle du coma, a la fois unique et
commune a un groupe de personnes,

I savoirs de vie, issus des rencontres, des expé-
riences,

0 savoir révélé, le seul a n'étre pas acquis,
partie intégrante de lidentité de la personne.

Le savoir initiatique

Pour certains, le fait d’avoir vaincu le coma, d'avoir
fait Uexpérience d'«étre passé de l'autre coté», et d'en
étre revenu représente une sorte d'initiation, qui leur
donne le sentiment d'appartenir a un groupe, celui de
«ceux qui auraient dd mouriry.

«Les mots ne sont pas assez forts pour dire comment
c'est le coma, faut le vivre pour savoir, faut étre passé
par la pour savoir ce que c’est... Moi je suis fier d'étre
sorti du coma.»

«Maintenant les films trés tristes, comme les films d’hor-
reur, ne me touchent pas (...). Je lexplique parce
que... a un moment de ma vie, j'étais un petit peu un
mort vivant. Donc voir des morts vivants en film, ¢a ne
me fait pas peur.»

«C'est assez particulier et je ne le souhaite a
personne, mais quand on est confronté a ce probléme
la, c’est quand méme une expérience a vivre, il y a du
coté positif. Mais encore une fois je ne le souhaite a
personne. Mais on en retire quand méme des cotés posi-
tifs. Parce que on est forcé d'aller au dela de soi-
méme.»

Dans sa définition anthropologique, linitiation est une
«cérémonie permettant aux individus d’accéder a un
nouveau statut (lié a une classe d’dge, un métier), qui
leur confére une pleine appartenance a la société™».
Elle permet une affiliation a un groupe social, une
introduction dans un espace social.

(132) Souligné par nous.

(133) Définition donnée par Le Petit Larousse Illustré, édition 2004.
(134) Le Petit Larousse Illustré, édition 2004.

(135) Lexique des sciences sociales, M. Grawitz, Ed. Dalloz, 1991.
(136)

" effet d'une initiation ".

¢ illustrations

Linitiation s'appuie sur des rites, qui ont pour «fonc-
tion de marquer la rupture et lacquisition d’un
savoir*», et marquent un changement de statut.

L'expérience du coma, méme si elle est due au hasard
et non programmée par l'environnement social de la
personne, constitue une expérience (apportant un
savoir), se déroulant, de la méme fagon qu'un rituel,
en un temps et un lieu précis (durée de la perte de
conscience, séjour en service de réanimation).

Elle donne l'accés a la personne a une référence a un
«autre mondey.

Le passage du coma a l'éveil et l'étape de la réédu-
cation fonctionnelle peuvent constituer un prolonge-
ment dans le temps de linitiation.

Les personnes cérébro-lésées rencontrées ont ainsi
parfois le sentiment d'appartenir a deux mondes diffé-
rents ; elles s‘identifient & une communauté, celle des
personnes ayant survécu a un coma. Elles sont cepen-
dant en balance entre inclusion a un groupe («sorti
de coma», «cérébro-lésés», «handicapés») et proces-
sus d'exclusion de la société (absence ou échecs d'ac-
tivité professionnelle, sortie d'un réseau d’amis,
absence de liens sociaux...)".

Les savoirs de vie

Les savoirs de vie sont le plus souvent rapportés par
les personnes. Tout en étant étroitement liés aux défi-
ciences de la personne, ou du moins ce qu'elle en
percoit, ils sont multiples :

I apprentissage d'une conduite de vie : choix
d’attitudes a privilégier, analyse des relations,
gestion des émotions, valeurs de vie, maitrise
de sa vie...

«Les vrais amis se comptent sur les doigts de
la main, ¢a m’a permis de voir quels étaient
mes vrais amis et qui ils étaient.»

«Ecouter son entourage mais sans trop 'écou-
ter quand méme, garder sa personnalité,
arriver a se défaire de son entourage en
ne gardant que les bons c6tés, pouvoir se
reconnaitre sans forcément adopter leur systéme
de pensée (...). Ne pas avoir peur d’avancer,
oser sans répit.»

«Il 'y a des gens, quand ils ont une difficulte,
ils font demi-tour, ils baissent les bras et ils s'ar-
rétent. Puis aprés leur situation s’aggrave, alors
qu’en fait devant les difficultés si on... c’est un
appel de leffort, il faut faire un effort de soi.

B. Cyrulnik note que, chez des personnes ayant connu un traumatisme ou " déchirure ", celui-ci a l'issue du parcours de résilience peut prendre

Source : Le murmure des fantémes, B. Cyrulnik, Ed. 0. Jacob, 2003, p. 221.
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Au lieu de baisser les bras ou de tourner le dos
a la difficulté, il faut essayer de la regarder
bien, et justement en l'observant on se rend
compte que c'est un moyen justement pour aller
plus vite vers demain.»

«[1l faut] faire gaffe a ne pas se laisser enfer-
mer tout seul, parce que une fois que l'on a
commencé a ouvrir la porte de la prison, du
trou, et bien elle est ouverte et on ne peut plus
s'en sortir (...). Non, on n’arrive pas, méme a
faire demi-tour. C'est méme pas a en sortir, c'est
avant cela, cest de faire demi-tour, c’est de voir
la porte ouverte et de voir de l'autre coté. Parce
qu’une fois qu’on a commencé G mettre le pied
dedans, et bien ce n’est pas possible, on n'en
sort plus quoi.»

«Je veux m'en sortir (...) !!! Et j'y arriverai
(-..) ! Continuer a se battre, avoir de la
volonté.»

«Ce qui est [trés] important, c'est qu'il faut
relever les bras, faut relever les manches, affron-
ter la réalité et au bout d'un moment... quand
on dit que le temps se charge d’effacer les bles-
sures, c'est vraix.

«Cest difficile parce que chacun réagit a sa
maniére, mais je pense qu’il faut essayer de...
suivant les cas, parce que ¢a peut étre beaucoup
plus grave que ce que j'ai eu moi, mais je dirais
quil faut garder espoir et essayer de vivre le
plus possible comme on vivait avant, quand
c’est possible bien sdr. Quelgu’un qui va se
retrouver paraplégique, il va me dire : «c’est
bien joli ce que vous me dites...».»

«Je suis toujours en apprentissage. Et je sais
que si on comptait... c'est sdr qu’avec les
erreurs qu’on fait... ce quon a fait de bien, on
essaie de... L'apprentissage, c'est la vie quoi !
Tout simplement ! J'arrive un peu @ ressentir
[les souffrances des personnes en grande
difficulté qu'il rencontre]... sans pour autant
souffrir (...). La véritable empathie, c'est
ressentir la souffrance mais également la
perception de... j'arrive @ deviner.»
reconnaissance de '«important» : valeur de
l'aide des parents, de 'amour de ses proches,
de lamitié, importance donnée a de menus
plaisirs, a des progrées effectués...
«Maintenant, tu peux respirer, sourire, dire
bonjour, au revoir, faire des signes aussi, c’est
bien, c’est ¢a la vie [par rapport a la phase de
coma].»
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«Il faut se rendre compte des cing sens de
l'homme, la vue, le toucher, l'ouie, le goit, et
puis aussi le nez, et si un des cing dysfonc-
tionne, ce n'est pas grave, il y en a quatre
autres qui marchent ! (...) Il ne faut pas voir
que les mauvais cétés de la vie, mais aussi les
beaux cétés de la vie. Si on voit que les beaux,
on oublie les mauvais, et ensuite tout va
mieux.»

«Je m’attache moins aux choses auxquelles je
m’attachais auparavant, je prends du recul.»
«Le matériel n’a plus dimportance pour moi.»
«J'étais super raciste (...), j'ai plein de potes
arabes maintenant.»

connaissance de soi'¥’ : apprentissage d'une
réflexion sur soi, d'une analyse de ses forces
(prise de confiance en soi...) et faiblesses, de
'acceptation de ses limites...

«J'avais dit que j'avais le souci d'aider les trau-
matisés craniens (...). Mais bon avant d’aider
les autres sous cet angle la, bénévolement, il
faut déja que je m’aime, moi (...). Je sais que
psychologiquement ce n’est pas encore ¢a...
Alors je crains de me confronter. Donc je me dis,
avant d'étre confronté aux autres, il faut déja
que tu sois confronté a toi.»

Cette connaissance de soi se fait aussi par la
comparaison aux autres, ce qui est un des
apports de la pairémulation dans le sens large
ol nous l'avons défini plus haut.

«Je renferme pas mal mes émotions aussi, donc
¢a se porte sur le foie, et je suis trés coléreuse
aussi (...). Moi je suis énormément auditive,
j'aime bien prendre des notes, écouter et
prendre des notes en fait et c'est comme ¢a que
Jje retiens (...). Ca ne marche pas si je dois lire
un paragraphe et le retenir (...). J'ai essayé a
plusieurs reprises de travailler avec le CNED'*,
¢a marche pas.».

«Je me sens forte, par rapport... au parcours
que j'ai fait... je m’en suis sortie (...). Avant
mon accident, je me taisais, je n’avais pas
confiance en moi. Quand j'ai un probléme, je le
résous. Il n’y a que moi qui ai la solution. Main-
tenant je me retrouve... mieux dans ma
peau... ce qui m’a permis de me reconstruire.
Cest mon... c’est mon travail, voila.»

«Maintenant je suis ouvert, je prends le train
avec plein de gens, je parle a plein de gens.»
«Le fait de réfléchir... ¢ca me fatigue en méme
temps, tandis que leffort physique ¢a me
fatigue minimement.»

(137) Le fait que les personnes traumatisées au niveau du cerveau tendent & l'anosognosie est cependant a prendre en compte.
(138) Centre National d'Enseignement a Distance.
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gestion de sa santé, de son bien-étre :

«Il faut que je fasse plus attention qu’avant en
fait. Mais bon d'un coté aussi, j'ai appris a
connaitre mes limites, a bien m’alimenter, a
savoir ce qu'il me faut, oui, et ¢a, c’est vraiment
important.»

«Tous les jours, j'essaie de faire deux ou trois
heures de marche.»

«Quelque chose de trés important, c’est de bien
dormir, le sommeil, étre en forme toute la
Jjournée, comme ¢a.»

«Quand je rentre, je suis tellement fatigué ;
souvent, comme ma fille reste a ['étude, je dors
jusqu'a ce qu'elle rentre. Comme ¢a je peux
veiller un peu plus [pour étre avec elle].»

«Il 'y a des pensées qui sont négatives
auxquelles je pense, mais je ne m‘attarde pas,
par contre elles reviennent quand je m’endors
(...). Déja avec les neuros ils me conseillent
[par rapport a ses difficultés de sommeil]. Ils
m’ont ordonné un médicament & prendre trois
fois par jour que je trouve beaucoup trop fort
et que je ne supporte pas. Quand j'en parle on
me dit : «non, ce n'est pas forty, parce que
l'équipe tant pis pour eux mais pour moi... Du
coup je divise la dose par trois, je vais jusqu’a
un point d’équilibre ou je me sens bien, enfin
mieux I»

élaboration de comportements sociaux :
«Puis moi, j'ai appris que maintenant, avant
j'étais commercant et tout ¢a, j'étais un
peu... comment dire ? Je n’osais pas dire aux
gens que je les aimais pas ou... Tandis que
maintenant, depuis mon accident, quand ¢a ne
m'intéresse pas, j'ai toujours le truc commercant
qui est encore la et je ne vais pas dire des gros
mots (...), non jessaie de lui dire, de tourner,
de lui dire un autre truc plus doux mais de lui
dire que maintenant, a l'ombre, il vaut mieux
qu’il s’arréte, parce que sinon, je n‘aime pas.»
gestion d’outils, apprentissage de tech-
niques, de compensations :

«J'essaie de faire des choses, je m'énerve vite,
mais j'essaie quand méme, comme éplucher les
pommes de terre (...). Mais je m’énervais et
j'essayais parce que je voulais leur faire un
gratin dauphinois [que ses enfants aiment beau-
coup], je voulais absolument leur faire (...).
Moi je tiens la pomme de terre avec cette main,
alors je suis obligé de me servir de celle-la, enfin
elle n’est pas morte ma main, j'ai toutes les
sensations. D'ailleurs le soir quand je me
couche, je mets ma main sur le cété de mon lit
parce que sinon elle a tendance a se recroque-
viller, alors pour la garder comme ¢a [bien
droite et ouverte] je tiens mon matelas en fait
(-..). Quelque chose que j'ai comme avant, c'est

¢ illustrations

que je me déplace facilement dans les rues, j'ai
une carte ou il y a toutes les rues, les numéros
de bus, j'essaie de regarder ou je peux prendre
les bus, je sais me déplacer facilement. Je
connais tous les arréts du métro.»

«Chaque lundi, il y a a marquer sur 'agenda le
planning de la semaine ; pour voir ce que ['on
va faire, et puis en général, ce que l'on va faire,
¢a se fait ensuite.»
«Ce que je ne fais pas en sport, je le fais en
lecture, par exemple (...). Disons que j'ai beau-
coup plus investi maintenant la sphére de
Uesprit intellectuel.»

I savoir-faire :
«Ce que je me rends compte, ce que je fais dans
ma vie de tous les jours, ¢ca me rééduque ; c’est-
a-dire que le fait que je travaille, que par
exemple je monte et je descende des escaliers
tous les jours et puis cing, six fois par jour, que
je fasse un aller-retour, rien que ¢a... L'année
derniére je galopais dans les couloirs (...),
j'avais limpression de faire que ca, et j'ai eu
l'impression que ma jambe a énormément récu-
péré a ce moment-la. En fait je me rééduque
comme ¢a.»
«J'estime que c'est des difficultés que je vais
avoir toute ma vie, donc il faut vivre avec, il
faut tout changer pour que la vie se déroule a
peu prés normalement.»

Le savoir révélé

Ce terme nous parait intéressant a formuler ainsi, car
il refléte la connaissance de ses possibilités par la
personne et une démarche de recherche intuitive de
ce qui est nécessaire a son évolution et a la récupé-
ration de ses capacités. Ce type de savoir sur soi, qui
peut permettre la mise en ceuvre de conduites stra-
tégiques a visée thérapeutique, n'est pas issu de l'ex-
périence, mais de limmédiateté de la confrontation a
une incapacité.

Dans les propos des personnes interrogées, il intervient
lorsque se pose la question de la récupération, souvent
peu aprés la sortie du coma.

«Moi je me souviens, au début ma jambe ne bougeait
pas du tout, la kiné me disait : «Essayez de soulever
la jambe», mais je ne la sentais pas. Cest difficile de
devoir bouger quelque chose qu’on ne sent pas, la c’est
difficile, et quand ¢a a commencé a revenir un petit peu
les fourmillements, je me suis dit il y a quelque chose
a faire... La il faut insister. Cest vrai que dans ces
moments la, il faut y aller a fond parce que on se dit :
«c’est le moment ou jamaisy. Et d’'un autre cété, on a
des moments pour récupérer. Cest-a-dire que, on sent,
Jje ne sais pas comment l'expliquer, c'est comme si dans
le cerveau il y avait un déclic, on a la possibilité de
faire certaines choses a certains moments et d’autres
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fois on dirait que le cerveau se referme et puis terminé,
on a beau essayer on ne peut plus rien faire (...). Il
faut attendre... que ca se réouvre (...) !»

Mais quand on sait que ¢a vient d’un accident, on se
dit que éventuellement ¢a peut revenir, puisque
c'était bien avant, il n’y a pas de raison que ¢a ne soit
plus la méme chose.»

Cela peut concerner le retour a domicile ou une reprise
de travail.

«Lorsque j'étais a N. on me disait que j'avais la possi-
bilité de me reposer, qu'il valait peut-étre mieux que je
me repose, que je laisse passer les mois, voire les
années, que je pouvais ne plus travailler. Mais en fait
je me suis dit, ils ne se basent sur rien, en fait ils ne
savent pas plus que moi. Si je dois reprendre, si ¢a me
fait plus de bien de reprendre ou plus de bien de ne pas
reprendre et me reposer en fait. Je pense qu’au niveau
du cerveau c'est assez difficile, les grands professeurs
ne savent pas tout (...). J'ai impression quil faut faire
comme on le sent, et pas comme on nous dit. A partir
du moment o on arrive a réagir et on se dit : «et bien
moi, c’est ¢a que je préfére faire et non ¢a, il faut y
allery.»

Les personnes, lorsquelles ont le sentiment de possé-
der un savoir issu de leur accident et de ses consé-
quences, ne le reconnaissent cependant que comme
ayant une valeur pour elles-mémes.

Le savoir issu de l'expérience est vu comme unique,
intransmissible, souvent inexprimable par des
mots. Seule une partie de ce savoir est commune aux
personnes «qui sont passées par la».

«Il n’y a pas deux traumatisés crdniens qui se ressem-
blent pareil exactement.»

Ce sentiment est également exprimé par les proches
de personnes cérébro-lésées.

«0n invente, on acquiert une compétence ; mais est-
ce vraiment une compétence car on ne peut pas la
transmettre, parce que chaque cas de traumatisé cranien
est unique ?»

Lensemble de ces savoirs sont vus généralement
comme aidants par les personnes, et donc comme
étant source d'apports, mais ils ont aussi leurs propres
limites.

«Ily a des fois une haine qui péte, c'est justement tout
le... toute la joie que j'affiche toute la journée, ce refus
méme de m’affronter, parce que je refuse de voir le
négatif de la situation, mais je pense que le
négatif doit étre quelque part derriére en fait, dans ['in-
conscient, et de dire quelque part :«Ce n’est pas cool.
Voila, je pense le fait que je trépigne des fois, que je
n’arrive pas a faire quelque chose... mais c'est tout,
aprés ca se referme et je ne le formule pas...»

«Depuis l'accident, (...), j'ai perdu [beaucoup] au
niveau intellectuel.»

¢ illustrations

La prise de conscience de ses incapacités, d'une diffi-
culté, le sentiment de la différence peuvent susciter
la crainte de se confronter aux événements ou aux
autres, la crainte de ne pas se maitriser, de ne pas
savoir faire.

Le terme de savoir ne recouvre pas ce deuxiéme
apprentissage qu’ont parfois effectué certains trauma-
tisés craniens qui ont di redécouvrir, a la suite de leur
coma, et réapprendre des gestes et attitudes qui sont
le fondement de 'étre social : marcher, parler...

Eprouver le sentiment d'avoir «appris», du fait du trau-
matisme cérébral, et disposer de ce fait d'un appui
pour vivre au mieux son handicap dans la vie de tous
les jours, sont tout a fait compatibles avec lidenti-
fication de ses déficiences et difficultés. La référence
a un savoir construit par la personne, et en perpé-
tuelle évolution, entre dans cette démarche, méme si
celui-ci parfois est construit sur une contradiction.

Il peut, sans doute, par un effet de compensation
aider a mieux supporter les difficultés en étayant la
reconstruction identitaire de la personne.

Il permet la positivation (acquis de capacités et d'ap-
titudes, ressources) d’'une difficulté (obstacle, désavan-
tage).

Les parents de personnes cérébro-lésées, d'aprés les
propos recueillis lors du groupe d'échange, se situent
également dans un processus d'élaboration de savoirs,
basé sur l'expérience et la souffrance, se construisant
de facon imperceptible, au quotidien.

Ces savoirs peuvent étre qualifiés également de savoirs
de vie :

[l apprentissage de conduites personnelles
(maitrise de soi, capacités d’adaptation), avec
la personne aidée, avec l'extérieur, choix de vie,
«0n a appris la patience.»

«Au niveau de ['échange, on a beaucoup
appris.»

«0n sait mieux comment les prendre.»

«Cela m'a codté de demander : j'ai changé, je
suis plus ouverte, je vais plus vers les autres.»
«Cela nous a fait vivre d’'une certaine facon :
ingéniosité, apprentissage des démarches.»
«On est tous obligé d'inventer.»

«0n s'adapte assez vite, oui.»

«Il faut simplement aller de 'avant, les mener
le plus loin possible.»

I reconnaissance de limportant,

«Nous étions heureux quand il a recommencé a
parler, @ marcher.»

«Les instants de bonheur sont décuplés quand
son enfant est heureux.»

«On fait parfois le tri dans les amis car on reste
a l'essentiel.»

1 savoir-faire
«Nous avons appris les gestes a faire et a ne
pas faire.»
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«Nous avons acquis une certaine expérience, car
on sait percevoir les choses.»
«0On a un acquis : si des choses devaient se
reproduire, on ne ferait pas les choses de la
méme facon. J'aurais fait d’autres choses que
je n’ai pas faites.»
Ces savoirs sont peu valorisants pour les parents, car
il s'agit de savoirs d’adaptation, qui n‘ont pour but que
d’aider la personne cérébro-lésée, de diminuer sa souf-
france, et de permettre au parent de remplir son role
d’aidant.

)E VIE

Les regards des autres

La confrontation au regard des autres a différentes
origines, au cours de la vie de tous les jours des
personnes : elle peut avoir lieu dans des circonstan-
ces dues au hasard, ou ayant un caractére épisodique,
ou bien régulier.

Le terme de regard des autres tel que nous l'utilisons
comprend la perception de l'attitude (visuelle, corpo-
relle, langagiére...) des individus, non confrontés inti-
mement au handicap, rencontrés par la personne dans
différentes circonstances, et linterprétation ou l'ana-
lyse que celle-ci en produit.

Regarder, c'est «porter la vue sur*», c'est aussi adres-
ser un message, volontaire et aussi inconscient, a la
personne objet du regard. Regarder lautre, c'est se
situer dans 'échange.

Pour les personnes cérébro-lésées, le regard des autres
est avant tout un regard observant, et non un regard
réciproque. Cest lorsqu’il est percu ainsi que la
personne le met en mémoire, ['analyse et adopte ou
non un mode de réaction. Les regards neutres, ne
pouvant étre mis en relation avec la situation de
handicap ou de déficience, ne font pas l'objet d’'une
représentation des personnes rencontrées.

Les éléments déclencheurs de ce regard spécifique
sont :
i l'apparence (handicap visible),
I les difficultés de communication (aphasie,
difficulté d’élocution, surdité...),
I le comportement, ou les attitudes,
1 les incapacités a effectuer une tache (dans le
milieu professionnel par exemple).

(139) Le Petit Larousse Illustré, édition 2004.
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Ils semblent laisser toute liberté a la souffrance de
s'exprimer.

«C'est une deuxieme naissance qui n'en finit plus.»
«On en perd un [d’enfant] et on en a un autre.»
«Je n'ai plus d’espoir.»

«Il y a toujours cette inquiétude latente.»

«On apprivoise la cassure, mais elle est toujours la.»
«Que d'énergie dépensée que l'on aurait pu mettre
ailleurs !»

«C’est une douleur.»

«On est dans le noir.»

«Dans la téte ¢a ne se répare pas.»

Pour les personnes interrogées, quelles sont les carac-
téristiques des différents regards portés sur elles ?
Ilya:

I des regards jugeants, moralisateurs,

I des regards inadaptés,

I des regards doubles,

I des regards excluants,

I des regards changeants,

I des regards transparents.

«[Les amis d’avant l'accident] disent ¢ ma femme : il
est comme ¢a ? Comment ¢a se fait quil est comme
¢a ? Qu'est-ce qu'il fait quand c'est comme ¢ca ?»
«Des gens, malgré ce qui m'est arrivé, parce que j'ai
beaucoup de gens qui sont venus me voir a 'hdpital
quand j'étais dans le coma, au début que j'en suis
sortie, ils croient tous que je suis gaga, aujourd’hui. Les
gens que je connaissais avant, si je les croise dans la
rue, ils me disent bonjour, ils sont gentils avec moi,
mais c'est tout.»

Face a ces regards, les personnes ont différentes réac-
tions. Elles sont souvent sensibles, atteintes par ces
regards, parfois blessées par ce qui est pour elles une
négation de leur identité au profit de ce qui se donne
a voir dans immédiat.

«Ah oui, ¢a a été de ['hypocrisie parce que par devant,
elles étaient trés gentilles. En fait plus ou moins
gentilles avec moi et puis elles m'ont bien «cassée»
auprés de l'employeur pour que je ne sois pas reprise.
Et en fait je n’ai pas été reprise. Il n’y avait rien a
redire par rapport @ mon travail, j’ai bien demande, il
n'y avait rien a redire. C'est juste qu’on leur avait dit,
qu'ils avaient entendu dire des choses.»
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Elles peuvent parfois ressentir une véritable humilia-
tion, ce qui peut priver la personne de toute réaction.

«Certains me disent parfois que j'ai lair «bourré», peut-
étre a cause de ma voix.»

« J'étais un jour avec mon pére. Il ne s'en rappelle pas,
lui, mais moi, ca m’a marqué. Puis, on avait une bonne
femme en face de nous et puis je sais plus ce que j'ai
dit. Puis, au lieu de me répondre a moi, elle répond a
mon peére et puis elle dit : «vous lui direz ¢cax». Alors
que moi aussi, j'étais en face. Cest vrai, c'est atroce ¢a!
J'aurais da dire : «hou, hou, je suis la !» mais javais
pas de répartie, c'est aprés que j'y repense.»

Cette humiliation est ressentie, et partagée souvent,
par les proches, qui constatent lisolement de la
personne :

«Au dernier anniversaire de mon fils avant l'accident,
il y avait 33 personnes ; aujourd’hui il n’a plus qu’un
seul ami, qui habite a l'étranger.»

«Ils ont bien du courage pour affronter ce qu’ils affron-
tent (...), le monde extérieur n'est pas facile.»

Une blessure peut étre d’autant plus profonde que l'on
ne peut pas maitriser ou changer ce qui provoque la
dureté du regard (fauteuil roulant, amputation,
mouvements involontaires...).

Elles peuvent avoir une sensibilité exacerbée, qui peut
conduire a sentir le regard des autres méme sil n'est
pas posé sur soi.

A une blessure narcissique correspond parfois une réac-
tion de mépris, s'exprimant vis-a-vis de la société, et
qui n‘est que le reflet du mépris initialement percu.
Les facons de la personne d'interpréter ces regards
peuvent influer sur une attente vis-a-vis de la société
pour le futur (plus de tolérance), ou a une non attente
(«de toute facon, la société s’en fout»).

Parfois, l'un des moyens de minimiser la souffrance est
d’afficher une fausse indifférence.

«Ce qui est trés difficile, c’est le regard des gens. On
me regarde... hum !!! On dirait que je viens de Mars.
Clest trés dur aussi, alors maintenant, j'en ai rien a faire
(-..), c’est la morale des gens.»

Elle est aussi de ne pas regarder ces regards, d'éviter
cette confrontation par une stratégie d'évitement, ne
pas voir, ne pas se poser de questions : «Pour vivre
heureux vivons cachés».

Il y a quelquefois une sorte de nécessité de réponse,
par un comportement de justification, comme pour
montrer que 'on n'est pas «si handicapé que cela».

La personne peut également développer une attitude
compréhensive, notamment par une analyse de soi et
du comportement des autres, ce qui permet également
une prise de distance, ou encore une attitude de
«prévention» du regard.

¢ illustrations

«Non, ce que je n'arrive pas a accepter c'est que quel-
gu’un me demande un renseignement, que je réponds,
soit il dit : «ah bon ¢a va j'ai comprisy comme si j'étais
un cas qui intellectuellement était perdu, ou alors les
gens peuvent avoir peur ; quand on ne connait pas, on
a peur, on peut dire : «oh la, la, mais la il peut étre
sous linfluence d’une drogue, alcool ¢a ne va pas». Cest
pareil je le comprends mais cest dur de l'accepter.»

«J'ai plutdt limpression que... les gens ressentent
envers moi de la pitié. C'est malheureux mais bon !»

Elle peut également rechercher un meilleur contrdle de
soi, une maitrise de son corps accentuée lorsqu'elle est
soumise aux regards.

Que représentent pour les personnes qui les subissent
ces regards ambigus, critiques, interrogatifs ou
apeurés ?

I un poids, une contrainte,

I une critique latente,

7 un événement imprévisible, et donc difficile a
gérer,

2 une restriction de la liberté d’'expression et de
déplacement, une amputation de lespace
parfois méme (lieux interdits du fait de regards
excluants, de remarques verbales).

«Au début [j'avais] une peur du monde, mais c’est de
la folie. Dés que je croisais quelqu’un je perdais tous
mes moyens ; c'était ['horreur pour ¢a...»

«Déja j'aime bien étre seule parce que oui comme ¢a
je ne me pose pas de question, vis-a-vis des autres.
Parce que le regard des autres a énormément d'impor-
tance sur moi. J'ai 'impression déja que quand... les
personnes que je ne connais pas ou que je connais trés
légérement, j'ai [impression qu'ils ont une trés trés
mauvaise opinion de moi. Et donc c'est pour ¢a que dés
que je fais quelque chose j'ai limpression que je vais
étre critiquée.»

«Cest la méconnaissance des difficultés dues a
certains handicaps, surtout a tout ce qui est handicap
lié a la téte, surtout ¢a. Et puis la peur de devenir
pareil, ¢ca leur fait peur. Certaines personnes ont peur,
peut-étre d’attraper les mémes choses (...). Ca fait un
peu le méme genre de problémes que peuvent rencon-
trer les malades du sida, si on va par la. Alors que ¢ca
ne se donne pas comme ¢a. Et puis on nous met a part
comme si on était des dérangés, des fous.»

La perception du regard des autres et son influence
sur les conduites de vie de la personne sont sans
doute en lien complexe avec la perception de son
handicap et le fait de se reconnaitre ou non
personne handicapée.
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Les modes d'adaptation

Face aux difficultés de la vie quotidienne, les per-
sonnes mettent en place des modes d’adaptation,
construisent des habitudes de vie, adoptent des stra-
tégies .

Le concept d’adaptation est défini dans un sens
général comme «le processus par lequel ['organisme
réagit pour survivre dans les conditions nouvelles dans
lesquelles il se trouve placé»™, processus interactif
permettant a la personne de gérer, d'intégrer l'ensem-
ble des conséquences de ses déficiences dans sa vie
quotidienne.

Les habitudes sont, dans un sens psychologique, la
«facon d’agir et de penser acquise par lindividu, au
point de devenir inconsciente et automatique»' ; notre
analyse concerne ici les habitudes postérieures au trau-
matisme, et élaborées en réaction a celui-ci.

Les habitudes de vie sont, daprés la classification
québécoise du handicap' définies comme une activité
fréquente ou un role social assurant la survie et ['épa-
nouissement d’'un individu dans sa vie en société, la
qualité de réalisation d’'une habitude de vie se mesu-
rant sur une échelle allant de l'entiére participation
sociale a l'exclusion.

La situation de handicap est alors définie comme une
limitation d'accés d'une personne a ses habitudes de
vie, issue de linteraction entre des facteurs individuels
(déficiences, incapacités) et les facteurs environne-
mentaux (facilitateurs ou obstacles).

Dans notre analyse, les habitudes de vie regroupent l'en-
semble des actions et attitudes élaborées par la
personne afin de concourir aux meilleures gestion et
adaptation possibles de ses déficiences, visibles et invi-
sibles, dans son environnement et son contexte de vie.

Nous utiliserons également le concept de stratégie,
dans sa définition psychologique, comme «l’ensemble
des défenses et désirs, conscients et inconscients, qui
orientent les comportements de la personne»*, en réac-
tion a ses déficiences et aux exigences de son envi-
ronnement.

L'élaboration de modes d'adaptation ou de réaction se
situe dans un processus dynamique, de longue durée
de réaction a des signaux (indices, impossibilités), au
cours de trois étapes :

I le diagnostic, ou le simple ressenti, lors
d'événements vécus de facon personnelle ou
collective, ou issus d’une constatation person-
nelle ou d’un tiers (membre de la famille,
professionnel),

I la réflexion ou le temps de réalisation du
mode d’adaptation ou compensation,

Cf. partie 1 - chapitre 5.

Et les travaux de P. Fougeyrollas, 1995.

)
)
(142) Définition du Lexique des Sciences Sociales.
)
) Définition du Lexique des Sciences Sociales.

Définition du Lexique des Sciences Sociales.,M. Gravitz, Ed. Dalloz, 1991.
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le choix d’'une conduite ou l'effectivité de la
réaction.

Les réactions des personnes interviewées se situent
dans des registres variés :

repérage et constitution dindices, de tests,
notamment par rapport aux réactions de l'en-
tourage sur leur comportement, et leur
déviance éventuelle par rapport a l'attente de
celui-ci,

«J'avais demandé a certains, comment ils
m’avaient apprécié. Je ne l‘avais jamais fait et
¢a peut étre intéressant de voir un peu ce qu'ils
en pensent ; c'est vrai que les moments ou je
m'isolais du groupe parfois je restais a l'écart
(-..). Par moment je quitte un groupe, pas pour
faire quelque chose de particulier parce que je...
quand il y a du monde, que ¢a ne va pas beau-
coup, moi ¢a m’est difficile, parce que je ne
peux pas intervenir donc étre tout le temps
passif, c'est bien un peu, mais au bout d’un
moment...»

«Je lai annoncé en fait. Quand on me
comprenait difficilement mais on me comprenait
quand méme, quand j'essayais de parler lente-
ment, je disais : «je ne parle pas bien, parce
que je ne sais pas ce qui m’arrive, mais j'ai
perdu la parole». Mon mari était ravi [rires].
Certaines de mes amies m’ont dit : «mais c’est
bieny» [rires] puis j'ai prévenu tout le monde,
parce que je ne pouvais pas m’arréter d’essayer
de parler sous prétexte que je parlais mal (...).
1l fallait essayer de parler, c'était la seule solu-
tion pour arriver @ reparler, un jour, peut-étre.
Cest sar qu'il faut vouloir. Je me rappelle quand
je n’arrivais pas a marcher, c’est vrai que j'ai
quand méme essayé, je tombais, je me relevais,
je tombais, je me relevais, j'ai fait ¢a pendant
des jours et des jours, jusqu’a tant que j'arrive
au moins @ me tenir droite sur mes jambes
(-..). Je sentais les fourmillements, je sentais
qu'il y avait quelque chose, quil y avait de la
vie, donc je me disais, il faut que tu y arrives.
La, c'est vrai j'ai fait le forcing parce que j'avais
envie, j'avais envie de redevenir comme avant.»
choix de fournir ou non des explications sur
ses attitudes, son organisation, lors de
regards percus comme interrogatifs ou
jugeants,

délégation de taches ou acceptation de linter-
vention ou de laide d'un tiers, proche ou
professionnel (soutien, prise en charge de
taches, mise a disposition de techniques...),
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stratégies d'attente, ou de non réaction, de
réaction partielle, d'évitement,

«Si les curateurs sont de bonne humeur, ils lui
disent oui (...). Il faut que le curateur il juge
que ce soit utile. Donc, ¢a dépend, il y a des
choses qui sont utiles pour certains et qui ne le
sont pas pour d’autres. Ca dépend de la facon
de vivre. J'ai réussi a avoir un aller-retour pour
P., pour V. Ah non, pour V. ce n’est pas encore
fait. Je me dis : «Tu demanderas aprés. Si tu
demandes tout a la fois, ils y comprennent
rien».»

«(...) J'ai une organisation personnelle, un
droit de visites entre guillemets... [pour qu’on
vienne le voir chez lui]. En plus je n‘aime pas
tellement rester chez moi. Je suis tout le temps
en vadrouille méme si je ne fais rien du tout.»

«Mais j'ai voulu revenir tout de suite, parce
qu'en fait je me suis retrouvée a la maison
quand je suis sortie de rééducation, je me suis
retrouvée chez moi, ne pouvant rien faire vu
qu’a ce moment j'avais mon bras tout immobi-
lisé et la jambe qui fonctionnait mais pas tout
a fait correctement. Donc en fait je ne pouvais
rien faire. J'étais assise dans le fauteuil et je ne
pouvais que lire. Ca ne me convenait pas du
tout, il fallait que je sorte, que je m'intéresse
a autre chose qu’a ma petite personne en fait.
Donc j'ai essayé de m’intéresser.

Au bureau j'avais la possibilité de venir méme
si je ne faisais pas grand chose ; mais je
venais, je me tenais au courant de ce qui se
passait. Et pour moi, c'était important : éviter
de penser a mon probléme.»

conduites de soin personnelles,

«J'en remercie mon intuition. [Aprés étre] sorti
du coma, quand j'ai commencé a reprendre mes
esprits , je me suis dit maintenant il faut que
Jj'écrive avec la main droite (...). Jai une
meilleure écriture du coté droit... du coté handi-
capé... jécris plus lentement... Tandis que la
main gauche (...), c'est mon orthophoniste qui
m’a appris @ écrire de la main gauche.»

«Je n'ai pas le temps d'aller réguliérement dans
un centre ou chez un kiné donc je me
débrouille comme je peux et en fait je me
rééduque au quotidien : quand j'ai besoin d’at-
traper un cahier, j'essaie de le faire avec la main
(-..). Ce n'est pas toujours évident mais c'est
vrai que quand je suis tranquille la j'essaie de
m’en servir au maximum. Je veux continuer @
le faire parce que je sais que si je ne le fais pas,
je perdrai complétement la mobilité de mon
bras.»
conduites de détournement ou d'utilisation des
déficiences reconnues par des tiers,

«[Au centre] ils ne voulaient pas m'inscrire a
une activité trois fois par semaine. Alors moi j'y

¢ illustrations

allais quand méme, méme quand je n’étais pas
inscrite. Je me disais : «apreés tout, je suis trau-
matisée, je perds la mémoire.» Mais ce n'était
pas vrai ! Mais c’était comme si je me trompais
de bonne foi. Et ils ne pouvaient rien me dire.
Alors que je n’étais pas de bonne foi. Je le
savais pertinemment ! Tant qu’a faire, on a ce
probléme, il faut bien en tirer un avantage !»
@ ritualisation de la vie quotidienne.
«Faire la poussiére en haut, redescendre, redes-
cendre, redescendre, ¢a je sais. Si je fais la pous-
siére en bas et remonte en haut, en haut, ¢a
retombe ! (a prend beaucoup plus longtemps.
Cest vrai que a la limite c’est un peu long. Dans
la salle a manger, il faut d’abord que j'enléve les
pots de fleurs posés sur la table du salon, enlever
les babioles, a ranger. Ce que jai fait aprés
manger... J'ai fait en deux heures et demie le
temps de débarrasser la table, mettre dans le
lave-vaisselle, essuyer parce que c’est un peu
mouillé, faire un peu de vaisselle. Je continue le
ménage que je n'ai pas pu finir avant.»
Ces stratégies peuvent étre conscientes ou inconscien-
tes, elles peuvent cependant le plus souvent faire
l'objet d’'une description ou d'un discours de la
personne.

«Comme je n'ai plus de mémoire, je suis obligé de tout
laisser a vue (...). Je suis toujours pris par le temps,
je fais tout au plus vite. Par exemple si j'ai un objet
dans les mains, je ne prends plus rien parce que je sais
que je finirai toujours par oublier ou je [‘aurai posé
(-..). J'ai aussi ma montre qui me rappelle la date
(-..). J'ai pris ['habitude de toujours penser a quelque
chose.»

«Les seuls problémes que j'avais, surtout au départ, ce
sont des problémes d’orientation, et donc quand j'étais
au centre de rééducation, comme je devais faire de
l'ergo, il fallait que je me rappelle que Ergo c’était
'étage E parce que Ergo ¢ca commengait avec la lettre E.
Pour toutes les nouvelles connaissances que j'intégre,
Jjutilise un moyen mnémotechnique. Par exemple, au
début, quand j'ai voulu aller au supermarché il a fallu
que l'on m’accompagne trois ou quatre fois avant de
pouvoir y aller seule. Si je ne retrouve pas mon chemin,
je demande a un passant et alors jai la réponse G ma
question.»

Ce sont parfois de «petits remédes» qui ne comblent
pas toujours le besoin de la personne :

«Noter sur des feuilles, le probléme c’est que je suis
souvent..., faut pas que ce soit des feuilles volantes
donc [rires]. Le probleme aussi que, je pense, pas mal
de personnes rencontrent ce sont les post-it, a la fois
c'est bien et puis a la fois...»

«J'ai intérét a remettre les objets toujours au méme
endroit.»

«Pour résoudre en fait [les problémes de mémoire] j'ai
un agenda et puis je note tout. J'en ai méme plusieurs
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d’agendas, j'ai mon agenda qui me suit tout le temps,
il est toujours en train de se remplir, sinon je rapporte
des choses la-dessus, et j'ai un autre agenda sur ma
commode et tous les jours je le regarde. J'ai des post-
it de partout. J'ai des petits trucs de partout. Oui puis
comme ¢a en fait je ne me pose pas de question, dés
que j'ai un truc, je l'écris et puis voila. Méme si je l'ai
écnit plusieurs fois au moins je sais ce que j'ai a faire.»
«Pour certaines choses qui sont bien importantes, c’est
certain que j'ai quand méme des stratagemes pour
essayer de m'en souvenir. Mais a cété de ¢a justement
il est quand méme bon d’avoir un regard de quelqu’un
d’autre par dessus pour vérifier si je n’ai rien oublié. A
la fois c'est important, et a la fois justement si vous
voulez ce qu'il y a de bien la-dedans, c’est que lorsque
Jjustement on se rend compte qu’on a bien fait ce qu'il
fallait, qu’on n’avait pas oublié la chose, tout de suite
¢a fait du bien.»

«J'étais comptable donc j'aime bien les chiffres...
En tout cas, jutilise toujours des moyens avec des
chiffres. Sinon quand je fais les courses, je passe dans
tous les rayons... et puis ¢a me prend un peu plus de
temps mais je sais que je n’ai rien oublié.»

«Mon fils hier il m’a dit qu'il voulait m’emmener courir
avec lui, alors, je vais essayer. On m’a dit qu’il fallait
que je m’attache le bras comme ¢a, G moins que je
mette un truc avec des poches et je mette ma main
dans la poche. Oui parce que sinon une main qui se
ballade, je ne vais pas supporter le regard des autres.»

«Alors j'y pense, j'y pense, j'y pense, j'y pense... Je dis
a quatre heures et demie, il faut que j'aille chercher le
petit a ['‘école... Il faut que je rentre a la maison... Et
puis @ cing heures quand le petit va revenir, cing heures
ou cing heures et quart... Il faut que j'aille chez le
kiné. Il m’a dit cing heures et quart le rendez-vous.
Donc il faut que je me rappelle qu’a cing heures et
quart, je vais chez le kiné. Il m'arrive d'y penser, penser
et penser et penser et penser...»

Quelquefois, une conduite de vie en appelle une autre,
de compensation par exemple.

«Des fois quand je n’ai pas mes enfants, je me reldche
un peu. Le week-end quand je n’ai pas mes enfants, je
traine, je traine..., je fais la grasse matinée..., je ne
me prépare pas G manger..., je mange sur le pouce,
parce c'est dur de... [d’assumer].»

Lorsqu‘il est nécessaire pour la personne de concen-
trer sa pensée sur ce qu'elle doit effectuer, démarche
qui demande concentration et énergie, elle peut
s'orienter vers une autre conduite de détente, de
compensation, par exemple la marche : «Ca me vide
le cerveau.

Ces stratégies sont bien entendu trés variables suivant
les personnes et sans doute mouvantes selon leurs

(145)
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états psychiques. Elles paraissent également étre
influencées par les habitudes de vie de la personne
antérieures a l'accident.

Elles peuvent étre visibles, ou repérées par l'entourage,
la famille notamment, mais elles sont le plus
souvent imperceptibles, ou non-dites.

«Il est plus lent dans élocution, il cherche ses

mots et a un tic, il avale lentement sa salive, ce

qui lui permet d’avoir le temps de réfléchir.»
Extrait d'un questionnaire «professionnel»

«Il fait Ueffort d’épeler le mot pour se faire
comprendre.»
Groupe d'échange de I'A.F.T.C.

La famille a également ses propres stratégies, soit avec
les professionnels, pour l'obtention d’informations ou
d’une orientation, soit avec la personne cérébro-lésée,
dans le cadre d’un réle d’aide ou de «surveillance».

Elle va s'assurer par exemple que les séances de kiné-
sithérapie hebdomadaires sont bien suivies ou étre
attentive a solliciter la personne cérébro-lésée dans
ses fonctions intellectuelles, car «sil n'y a pas de
stimulation, il régresse.»

Pour cela, un fort investissement est nécessaire, pour-
tant parfois rejeté par la personne aidée : «Ils en ont
ras le bol d’avoir les parents sur le dos». La mauvaise
réaction de la personne aidée peut amener a un chan-
gement de stratégie.

«Les parents d’une personne cérébro-lésée font «trans-
mettrex» les conseils qu'ils ne peuvent donner a leur fils,
[celui-ci les rejette par susceptibilité] par des voisins,
avec lesquels ils entretiennent de bonnes relations».

Les fréres et sceurs participent parfois a la définition
de moyens d'aide. Par exemple les fréres d’'un jeune
homme désinhibé lui ont établi une liste de condui-
tes a tenir comme «Il ne faut pas regarder les filles».
Ceci a permis l'amélioration de son comportement.

Les références spirituelles

Nous entendons par cette expression un ensemble de
valeurs, philosophiques, religieuses ou éthiques que
s'est forgé la personne ou auquel elle adhére, qui
constitue pour elle un support de son systéme de
pensée et de sa vision de la vie.

Ces valeurs peuvent étre des croyances, la croyance
étant définie comme le fait de tenir pour vrai une
assertion invérifiable (témoignage, intuition...)™.
Les valeurs ont un rdle «de référence, de principes
moraux» (Larousse 2003), auxquelles font appel les
personnes dans leur vie quotidienne ou qui sont
importantes pour elles.

Définition du Lexique des sciences sociales, M. Gravitz, Ed. Dalloz, 1991.
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Ces valeurs ou croyances auxquelles adhérent les indi-
vidus s'inscrivent dans un contexte sociétal et une
idéologie générale, et sont donc issues de valeurs
présentes dans notre société. Le choix des personnes
sinscrit dans la sélection, la hiérarchisation, le fonde-
ment, 'aménagement et l'utilisation de ses valeurs.

Elles s'orientent vers deux dimensions : une dimension
philosophique et une dimension religieuse.
= une dimension philosophique
Ce terme a souvent été utilisé tel quel dans les
entretiens menés avec les personnes, et
souvent compris, au moins dans un premier
temps, dans un sens de croyance spirituelle et
religieuse.

Depuis leur accident, les personnes concernées -la
quasi totalité des personnes interviewées- ont élaboré
une philosophie*® de vie, qui apparait soit comme
nouvelle, soit comme simplement différente, ou encore
complétée, par rapport aux souvenirs de leur ancien
systéme de valeurs.

Cette philosophie est d’apparence trés diverse :

i philosophie liée a la construction d’une
nouvelle identité, a la naissance d'une nouvelle
personne,

«Je me sens forte... par rapport au parcours
que j'ai fait... Je m'en suis sortie. S'ily a un
ennui par rapport a moi je me défends. Voila
mais avant mon accident... je me taisais, je
n’avais pas confiance en moi.»

«Des grosses baisses de moral, [mais je me dis]
tu t'en sortiras... tu verras la lumiére au bout
du tunnel. Voila il faut du temps, il faut du
temps.»

[ philosophie de Uexpérience : meilleure compré-
hension des autres, empathie, sentiment d’ac-
quis (savoirs...),

«Un premier travail a faire, c'est un travail sur
s01.»

0 philosophie du dépassement : souci de

surmonter ou conscience d’avoir surmonté des
difficultés, d'étre allé au-dela de ce que lon
pensait étre capable de faire,
«Je pense que je ne vois plus les choses
pareilles (...). Oui je pense, sans que ce soit
quelque chose de trés marqué, j'ai déja... je
pense avoir une meilleure compréhension des
autres et peut-étre un peu plus d’attention
aussi.»

I philosophie de la sérénité, de lintensité, par
l'attachement a de nouvelles valeurs : valori-
sation des cotés positifs de la vie quotidienne,
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bénévolat, moindre prise en compte de soucis
matériels (confort, argent), importance parti-
culiére donnée aux moments de beauté, ou de
bonheur,

«Moi ce que j'ai besoin, ce sont des contacts
humains. Surtout que j'ai changé suite @ mon
accident. J'aimais bien la comptabilité. Je pense
que je serais dans la comptabilité si je n’avais
pas eu cet accident. Maintenant (...) jai un
autre objectif, un autre chemin que m’a fait
prendre ['accident. J'ai eu pas mal de forces
intérieures. J'ai une maniére positive de
prendre la vie, c’est vrai.»

«Ceci dit, je me retrouverais dans un fauteuil
roulant aujourd’hui, je positiverais peut-étre
moins, je ne sais pas. Cest difficile..., moi je
m’en sors tellement bien que je ne peux que
positiver, je vis tout a fait normalement. Je ne
sais pas si j'arriverais a avoir ce punch et cette
envie de continuer a lutter si j'avais été plus
atteinte. Je ne sais pas. Non, c’est vrai, ce sont
des moments qui sont difficiles de toute fagon,
donc il faut essayer de les vivre au mieux.»

1 philosophie du contréle de soi (de ses senti-

ments) : moindre réaction aux affects négatifs,
contréle de 'émotivité, moindre découragement
lors d'obstacles, acceptation de la réalité
(déficiences, difficultés...).
«Quelque part ¢a devait arriver. C'est une route
que je fais régulierement deux fois par jour
depuis x années. Ce jour-la c'est arrivé. Clest un
peu le destin. J'ai eu de la chance et aussi une
bonne étoile au dessus de moi. Mais bon pour
moi ¢a fait partie de la vie.»

La philosophie de l'expérience, celle du contrdle de
so0i, qui sont proches, peuvent étre considérées comme
un support de la combativité, de |adaptation
(«s"accrocher» au rythme de la société, a lespoir...),
du sentiment de développement d'une «force inté-
rieure».

Néanmoins, dans toutes ces approches «philoso-
phiques», ces constructions d’une sagesse personnelle,
le fait de ne pas toujours savoir qu'on ne sait pas, au
sens aristotélicien, peut étre une géne pour la
personne cérébro-lésée, s'il la conduit a une rigidité
de ses valeurs ou de ses affirmations.

L'organisation de nouveaux repéres concerne des
couples de valeurs comme le bon et le mauvais, l'im-
portant et le négligeable, l'avenir et l'instant... dans
la vie quotidienne.

(146) Philosophie (du terme philosophos, ami de la sagesse) : savoir rationnel (ce qui la distingue de l'idéologie et de la religion), mais non scien-
tifique, car visant la totalité du réel en partant d'éléments qui ne sont pas des phénomeénes (c'est-a-dire des faits, objets éventuels d'expé-

rimentations).

La réflexion philosophique ne peut étre soumise au contréle de l'expérience et les solutions qu'elle donne aux problémes, toujours les mémes
(la vérité, la connaissance...) qu'elle souléve ne sont pas vérifiables. (cf. définition du Lexique des Sciences Sociales, M. Gravitz, Ed ; Dalloz

1991).




Parcours de vie

une dimension religieuse

Elle concerne plusieurs des personnes rencon-
trées, celles-ci la reconnaissant alors la
plupart du temps comme une valeur impor-
tante, qu'elle soit antérieure ou postérieure a
la lésion cérébrale.

La réflexion religieuse, lorsqu’elle est reconnue
comme importante par la personne, dans sa
conception de la vie, a plusieurs fonctions :
elle est donneuse de sens : l'événement qui a
causé la lésion s'inscrit alors dans un parcours
et devient signifiant dans lhistoire de la
personne. La réflexion religieuse s‘inscrit dans
la recherche de sens de la personne et son
travail sur elle-méme,

«C’est un livre, un livre que j'ai regu un jour,
quand je suis sortie du coma (...), qui parle
d'une jeune fille qui a eu un accident de
plongée et qui explique que Dieu ne l'avait pas
punie, que Dieu avait un plan pour elle, comme
il @ un plan pour chacun d’entre nous, il suffi-
sait de l'écouter ; j'ai plongé littéralement dans
la peau du personnage. On aurait pu croire d
l'époque, surtout pour une catholique que...
Mais je m'étais identifiée a elle et j'ai senti cela
comme si Dieu, a travers cette épreuve, avait
voulu me parler.»

elle est support de rencontre : la participation
a des groupes de réflexion religieuse, de priére,
un lieu privilégié avec un représentant reli-
gieux... peuvent aider l'échange et la sociabi-
lité,

elle est une aide pour une continuité de vie,
que le niveau de croyance soit important ou
non avant l'accident,

«Je me suis rapproché de... [Dieu]. Je me suis
dit : «l'accident ¢a aurait pu t'emporter». Ma
grand-mére, elle connait des sceurs, elles ont
prié pour moi, ma famille est croyante, tout le
monde a prié pour moi, tous les soirs je fais une
priére maintenant, une petite priére je fais
avant de me coucher...»

elle apporte parfois une stabilité, un repére,
dans la vie de la personne ol changements de
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vie, de relations, de sentiments peuvent se
succéder,

elle est un «moyen de vivre», ou une «aide a
supporter sa viey,

«Ca m’a beaucoup aidé [d’étre croyant]. Mes
parents sont trés croyants eux aussi et ma meére
avait fait la promesse que si jamais j'en ressor-
tais, que enfin le jour ou j'en serais capable, on
irait a Lourdes.»

elle permet parfois une conduite de «résis-
tance», a Dieu ou a son destin, ou un senti-
ment de destin «positif» («avoir une bonne
étoile»),

. elle est aussi une protection contre la peur
(présence d'un crucifix dans la chambre qui
protége la personne contre la survenue d'évé-
nements difficiles), un réconfort.

Seule une personne a indiqué avoir abandonné
sa croyance religieuse depuis son traumatisme
cranien, du fait de celui-ci.

Les références spirituelles apparaissent princi-
palement comme support de la personne, soit
par rapport a elle-méme et a sa facon de se
situer dans le monde (en constituant sans
doute un outil de coping), soit comme
support de sociabilité.

Celles-ci ont parfois un réle protecteur, contre
'angoisse de linconnu, la peur de l'avenir.
«Je me dis peut-étre pour me réconforter, je
n'en sais rien, que j'ai un ange gardien [un
chanteur décédé dont les portraits sont sur les
murs].»

«Aprés mon accident je n’ai plus cru en Dieu
(-..). Avant j'étais belle, j'avais une voix douce,
je faisais du sport, j'étais active, je pouvais
travailler et en fait, d'un coup, il m'a enlevé
tout ¢a, enfin il m'a enlevé, voyez encore je
pense... Alors je croyais que c'était de sa faute,
il m’a tout enlevé ce que j'avais avant (...).
Oui, passé un moment j'ai prié Dieu, oui j'y
crois, mais je ne prie pas, j'ai une croix dans ma
chambre mais c'est parce que j'ai trop peur.»
La recherche dune passion, de «quelque
chose qui accroche», est complémentaire et
étroitement liée a la recherche spirituelle.
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Le réseau

Le réseau™ de la personne, tel qu'il est analysé dans
ce chapitre, est lié, en grande partie, aux profession-
nels de la lésion cérébrale.

Ceci est explicable par le fait que le réseau des
proches, amis et famille, est davantage étudié dans le
chapitre des relations avec 'entourage.

Mais ceci est peut-étre dii également -outre le fait que
les entretiens nont pas toujours permis d’aborder l'en-
semble des caractéristiques de la vie quotidienne et
sociale des personnes- au fait que le réseau de
connaissance des personnes est étroitement lié aux
séquelles de la lésion cérébrale.

L'analyse des entretiens effectués fait ressortir une
certaine contradiction, entre inclusion dans un
réseau de prise en charge des personnes cérébro-
lésées, et sentiment d'isolement persistant, méme si
la prise en charge a un moment donné par le réseau
peut permettre a la personne de s‘ouvrir a U'extérieur
puis d'élargir son espace de vie personnelle et sociale.

Le réseau des personnes cérébro-lésées, lorsqu’il est
identifié comme le réseau des professionnels, est un
réseau relativement fermé, du fait méme sans doute
de sa spécialisation, et des moments de sa vie ot la
personne a besoin de l'aide des membres du réseau.

Cest lorsque lintervention du réseau n'est plus néces-
saire que son espace social s'ouvre.

Pour la personne, lintervention du réseau n‘empéche
pas son éparpillement dans des souhaits divers, ou
la prise de temps (qui peut étre vue extérieurement
ou a posteriori comme une «perte» de temps) dus a
des essais de poursuite de projets scolaires ou profes-
sionnels, antérieurs souvent a l'accident.

«Quand j'étais au centre de rééducation, si j'avais repris
contact avec le club Handisport de ski de fond, je
n’aurai probablement pas fait le méme parcours que
celui que j'ai fait. Cest-a-dire qu’aprés le centre, j'ai
repassé le bac que j'ai eu a l'oral en septembre, et aprés
je me suis posé des questions pour savoir quoi faire
(-..). J'avais bien aimé l‘économie en terminale ; j'ai
dit : «allons-y donc» alors que... Donc je suis parti
pour sept ans d'études sur des bancs d’école ou de la
fac et qui n'ont pas pu déboucher.»

Le réseau est une aide, reconnue par la personne, mais
ne 'empéche pas de se confronter a des échecs et a
leur répétition, et a un rétrécissement de son champ
de projets, de ses possibilités de reconnaissance
(professionnelle notamment), et dappartenance a un
groupe social.
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Du fait de la lésion cérébrale de la personne, un
nouveau réseau se forme autour d’elle : professionnels
de la rééducation, de lorientation, de la réadaptation
sociale, curateur'...

Le réseau du «tout un chacun» (amis, étudiants, collé-
gues de travail, relations diverses) s'efface alors.

Ce nouveau réseau reléve davantage du formel que
l'ancien, plus éclectique et plus extensible.

Le réseau des professionnels a ses propres liens, il s'or-
ganise autour et en direction de la personne, ['ancien
réseau étant de type informel, chacun des acteurs
étant relié directement a la personne.

Chaque membre du réseau professionnel met la
personne en contact avec un autre membre, au cours
du temps d‘intervention globale.

Une personne cérébro-lésée entrant dans ce réseau a
une forte probabilité de connaitre une bonne partie
des membres professionnels. De méme, chaque
professionnel du réseau connait souvent le méme
«patient», par et sous son propre angle dintervention.

Pour certaines personnes éloignées géographiquement
des membres du réseau, c'est l'entrée elle-méme dans
le réseau qui peut étre difficile (nécessiter un démé-
nagement du milieu rural vers un milieu urbain par
exemple).

Aprés l'entrée dans le réseau, moment clef de litiné-
raire de la personne cérébro-lésée, le bénéfice des
interventions du réseau est en quelque sorte assuré du
fait d’un suivi global, organisé en complémentarité,
et durable.

Les trajectoires des personnes a travers le réseau sont
souvent du type : hopital, centre de rééducation,
hopital de jour, structure de réadaptation personnelle,
scolaire, professionnelle (Centre Médico Universitaire,
UEROS...).

Le réseau permet par ses interventions la reprise d'une
sociabilité, par la mise en contact, organisée ou non,
de la personne avec d’autres ayant le plus souvent des
déficiences similaires : bar d'un établissement de
rééducation, groupe d’échange de LADAPT, activités
communes a un groupe de patients...

Les associations dédiées aux personnes cérébro-lésées,
handicapées (ARTANT*, Handisport...), ou en diffi-
culté, ont également un réle important pour les
personnes dans leur reconstitution identitaire : elles
leur permettent de recréer un sentiment d'apparte-
nance a un groupe ou une communauté.

(147) Réseau social : structure définie par des relations entre des individus.

(148)  Cf. définition dans le lexique.

(149) Association pour la Réadaptation et le Traitement des Affections Neuro Traumatiques.
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«[Cest le] bénévolat qui m’'a permis de me remonter
de l'abime dans lequel j'étais tombé. J'ai rencontré pas
mal de personnes qui m’ont accompagné, qui m’ont
aidé... Je rencontre ces personnes la dans un milieu
social. Toutes les personnes qui cétoient les personnes
handicapées ont toutes des motivations internes..., une
bonne tolérance. Les autres bénévoles, ils ont été
compréhensifs... on verra...»

Le réseau des professionnels se voit reconnaitre par
les personnes un role fort d’'encouragement, et de
confirmation.

«J'allais revoir le service ou j'étais avant. L'orthopho-
niste, j'allais lui dire bonjour, elle me disait : «vous
avez fait des progrés» et moi je ne m’en rendais pas
compte et le Dr R. me disait : «vous avez vu comment
vous avez progresséx». (a me faisait relever la téte.»

«Maintenant que j'ai disons besoin de ces associations,
que je me rends compte que c'est un apport, ¢a fait du
bien d'étre avec d'autres. Il y a plusieurs activités en
fait : il y a un groupe de discussion, il y a un groupe
ou on parle de themes, d’'un theme par séance, ¢a peut
étre avant et aprés ['accident, ou un théme spécifique.
Et ¢ca permet de comprendre beaucoup de choses (...)
et en fait d'arriver aussi un peu a se déculpabiliser parce
qu’en fait ce regard qu’on nous pose dessus, il est trés
culpabilisant.»

Le réseau est trés aidant dans la genése d’'une démar-
che d'intégration de la personne, dans sa reprise de
role d’acteur social, dans sa démarche de recherche de
relation, d‘initiateur d’échanges.

«Au rez-de-chaussée il y avait bien sir le bar mais aussi
l'animation (...). En animation, c'était en général tres,
trés agréable. Nous faisions des jeux, des exercices. A
ce rez-de-chaussée il y avait aussi une table de tennis
de table, donc depuis cette année, ¢a doit faire la
cinquiéme année que je m’inscris en club handisport de
tennis de table, oui, et puis, en animation il y avait
aussi des soirées trés agréables, c'étaient des karaokés.»

Mais, étant spécialisé, il n'est guére aidant a court
terme pour la création de liens en «milieu ordinaire»,
c'est-a-dire un milieu non sensibilisé au handicap ou
aux difficultés sociales.

Certaines personnes peuvent se tourner ainsi vers un
milieu ou des associations spécifiques (mouvements
religieux, associations de bénévoles, groupes de
réflexion ou d’actions citoyennes, écologiques...) ol
lindividu, en tant que personne possédant morale de

(150)
entretient d'étroites relations avec lui (Larousse 2003).
(151)
cranien” touchant l'un des membres.
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vie et citoyenneté, est a la base méme du fonction-
nement du mouvement.

La mise en relation, lintégration de la personne
cérébro-lésée a un groupe social hors handicap
seraient facilitées lorsque cette derniére se dirige vers
une association a but social ou militant, tolérante avec
une personne en difficulté de reconnaissance ou
doutant d'elle-méme.

Pour reprendre le paralléle avec le langage technique
de lorientation professionnelle des personnes handi-
capées, on pourrait dire qu'il existe un passage en
«milieu protégé» de sociabilité qui permet de reculer
dans le temps ou d'éviter l'immersion en «milieu ordi-
naire» de sociabilité.

La configuration du réseau en milieu ordinaire des
personnes cérébro-lésées, dans son étendue et sa
constitution est en relation avec l'acuité de sa sensi-
bilité au regard des autres, et a son interprétation de
celui-ci.

Une sensibilité exacerbée rendra la construction ou la
pérennisation d'un réseau plus aléatoire, comme nous
'avons vu dans la partie précédente.

Le réseau d'accompagnement des personnes cérébro-
lésées permet donc, par une accoutumance progressive,
et par un renforcement de ses propres capacités de
réaction, de son estime de soi, de préparer en amont
la socialisation en milieu ordinaire de la personne.

La relation avec 'entourage proche

Nous aborderons ici les rapports, les liens avec la
famille et les amis tels qu'ils sont décrits et/ou ressen-
tis par les personnes lors des entretiens®™!.

La quasi-totalité des personnes interviewées se sont
exprimées largement sur les relations avec leur pére
ou mére quel que soit leur age, dans les modifications
qu’elles ont subies et dans leur fonctionnement actuel.
Elles ont par contre évoqué de fagcon beaucoup plus
bréve la souffrance de leurs proches. Peut-étre ne la
connaissaient-elles pas toujours ?

«J'étais a 'hopital (...). [La photo d’un lit d’h6-
pital] m’a rappelé des choses... que mon entou-
rage a vécu, pendant des semaines et des semai-
nes. Je n’arrive pas a savoir, autour de moi on ne
veut pas parler de tout ¢a, on le cache, donc moi
Je ne sais pas ce que mes proches ont ressenti.»
Groupe d'échange de UADAPT

Proche : qui a d'étroites relations de parenté, d'amitié. Personne qui partage une communauté d'idées avec quelqu'un, avec un groupe, ou

"Les grands-parents sont aussi des beaux-parents et toutes les logiques des histoires familiales s'entrecroisent dans l'événement "traumatisme

Le systéme familial organise une co-évolution des individus qui le constituent. Il a une fonction structurante interne qui se confond avec
son existence méme. En se modélisant, il assure un ordre relationnel qui crée une stabilité et une prévisibilité dont bénéficient ses membres.
Cette évolution collective et individuelle des membres de la famille, co-construction au fil du temps, fait apparaitre chez chacun une repré-
sentation du fonctionnement de leur famille et de leurs relations. C'est ce que nous appelons " le modéle ".

Chaque famille est unique et originale et, par conséquent, a sa propre idée de la famille, son propre " modéle ". Le traumatisme cranien vient
perturber cette organisation du systéme, ces représentations partagées. Il met en crise le modéle ".

Source : extrait de l'intervention du Dr Destaillats, Psychiatre au Centre Hospitalier psychiatrique de Bordeaux, lors de la Journée de I'A.F.T.C.

de ['Isére, 28 novembre 2003.
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Les relations avec les proches, parents, conjoint(e),
petit ami(e), fréres et sceurs, amis intimes, sont forte-
ment bouleversées, modifiées suite a 'accident et a
ses séquelles.

«Cest mon ancienne amie et donc ¢a restera une
ancienne amie je pense. Elle me sait handicapé main-
tenant, donc elle ne veut plus s'embéter avec ce genre
de personne. J'ai toujours son numéro de téléphone, je
l'appelle quand je veux, mais enfin ce n’est pas telle-
ment bien pour moi de me raccrocher sur une
personne en tant qu'amie.»

Les proches ont a affronter le choc de l'accident avec
possibilité de la mort de l'étre aimé, son absence, du
fait du coma ou de son hospitalisation, son retrait du
cercle habituel du fait de pertes de capacités
physiques et cognitives..., ses débordements parfois
dus a des difficultés psychiques ou comportementa-
les (irritation, forte anxiété, déprime...), dans un
espace temps qui peut aller de quelques mois a
quelques années, durant lequel les capacités d'adap-
tation des proches sont mises a rude épreuve, ceci
d'autant plus du fait de la diversité des manifestations
des atteintes cérébrales.

La famille peut se mobiliser de fagon importante pour
soutenir la personne, par ses visites journaliéres a ['h6-
pital, par le suivi de sa phase de réveil, de ses
progrés, par le maternage et 'aide aux soins et acti-
vités quotidiennes importantes.

Les incapacités de la personne, et son besoin d'aide
dans la vie quotidienne, son besoin de suivi ou
d'écoute par un membre de sa famille, vont désorga-
niser le systéme familial, et nécessiter une adaptation
de chacun.

A la mobilisation dans l'urgence, ol le choix a effec-
tuer parait alors évident a la famille, doit succéder un
aménagement vers une aide et une participation plus
mesurée certes, mais adaptée a la personne cérébro-
lésée, gérable dans le temps par laidant et compati-
ble avec ses autres contraintes de vie personnelle. A
l'évidence de la mobilisation initiale succéde la diffi-
culté du choix (priorités de l'aidant a hiérarchiser) et
de 'aménagement du systéme familial a la personne.

Chacun des membres du systéme familial participe
alors consciemment ou inconsciemment a cet aména-
gement en fonction de ses possibilités matérielles et
psychologiques.

La relation dans la durée avec la famille, et les
parents notamment, est influencée par :

7 le mode et lintensité des relations préexistan-
tes a l'accident,

I les capacités individuelles d’adaptation des
proches (pére, mére, frére, sceur, conjoint(e)...)
et celles du systéme familial dans son ensem-
ble, qui comprennent la capacité d'accepter
une nouvelle facon d'étre de la personne,
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i la fréquence et la durée des échanges et
moments partagés entre la personne et les
proches,

I la modification des roles et leur évolution, a
lintérieur du systéme familial (réle conjugal,
parental, réle de soignant...).

En ce qui concerne la personne :

I le sentiment de représenter ou non une charge
pour sa famille,

1 le besoin de soutien,

[ le sentiment d'isolement,

I le sentiment de différence par rapport a la
divergence de vue avec les proches, du fait de
l'accident, et ce qu’entraine l'acceptation de
cette situation.

«0ui, mais pour moi, il n'y avait rien de particulier,
c’était normal, comme un qui a, qui se péte un bras,
qui a deux sacs a porter, j'en prends un. C'est normal.
Voila. [aide apportée par des amis pour ses déplace-
ments a luniversité].»

«Par bonheur, ma famille m’a toujours soutenue malgré
la distance, je suis toujours la pour eux, j'existe
toujours. Les relations avec ma sceur ont aussi
évolué, je pense que le fait qu'elle ait pensé me perdre
nous a rapprochées. On est trés proches, on se voit une
ou deux fois par an, on s’appelle souvent.»

«Je n'ai pas de séquelles physiques a proprement parler,
on me dit : «mais tu n'es pas handicapée» . Et pareille-
ment c'est ma famille aussi qui me le dit : «mais tu
n’es plus handicapée». C'est comme s'ils avaient tout
effacé, qu'ils avaient complétement oublié méme le
probléme actuel. Parce que j'ai des probléemes actuels,
j'ai des déficiences, j'ai des... Je suis malade, mais non
ils me disent : «tu n’es plus handicapée, ¢a y est, tu
es a nouveau toi-mémex.»

Lorsque la personne cérébro-lésée indique que ses amis
ou ses fréres et sceurs ont «fait leur vie», cette expres-
sion semble refléter, outre une prise de distance de
part et d’autre, une dévalorisation, par opposition a
celui qui ne «fait» rien, ne construit pas, est «sans»
vie.

Les personnes ayant des enfants souvent trés jeunes
lors de leur accident évoquent peu la souffrance de
ceux-ci, qui est un sujet douloureux, méme lorsque les
enfants sont parvenus a ['dge adulte.

«Oui. Ils ont 21 ans, 18 ans [mes enfants maintenant].
Disons ils ont du mal a comprendre. Maintenant ils
reviennent bien sdr mais ils ont du mal G comprendre
que pendant cette période ou ils avaient besoin de moi,
Jje n'étais pas présent.»

«Cest vrai qu'elle [ma fille] n'a pas une vie d’enfant
normale. Enfin, je veux dire en ce sens que les parents,
ils peuvent faire des choses avec leurs enfants, moi je
ne peux pas.»




PARTIE 2 APPROCHE A VISEE ANTHROPOLOGIQUE : PARCOURS ET IDENTITE

Parcours de vie

D'autres éléments interviennent de fagon perturbatrice
dans la relation :

le changement de caractére des personnes,
notamment lorsqu’elles reconnaissent étre
plus irritables qu'auparavant.

Les relations familiales sont également parfois
perturbées par les difficultés comportementa-
les de la personne cérébro-lésée ou plutét son
changement d'attitudes ou de comportement :
difficultés a s'exprimer, lassitude, diminution
de l'envie de communiquer, mal-étre, fatigue...
le sentiment de la personne d'étre cause d'une
souffrance de ses parents, de leur vie a présent
difficile, de leur tristesse passée ou présente :
«[Mes parents] moi je sais que je leur jette du
noir dans la téte tout le temps.»

«Je suis un tracas, maintenant pour eux.»

La souffrance de la famille, des parents, peut
étre dévalorisante et culpabilisante pour la
personne, qui par exemple de fils plein d'ave-
nir aux yeux de ses parents, devient fardeau a
vie.

le sentiment d'étre «infantilisé», ou rabaissé
aux yeux de la famille, par le fait d'étre handi-
capé (de facon globale), ou déficient (a
assumer une fonction ou un réle) :

«[Mes parents,] je sais qu'ils font tout ce qu’ils
peuvent pour moi, méme si quelquefois ca m’in-
supporte parce qu'ils me considérent comme ils
font ici [au foyer]. Ou bien ils me considérent
comme le gamin qu'ils ont eu, mais j'ai évolué
depuis.»

«Je souhaite surtout faire quelque chose de ma
vie, parce qu’en ce moment, je ne fais rien, ou
si, je fais le ménage, chez moi c’est nickel (...).
[Mon ainé] en ce moment, il me fait des
réflexions, comme son pere. Si il y a un
probléeme, s'il y a quelque chose il me dit : «oui
mais [ui il travaille». Ca veut dire que moi je
peux (sous entendu : faire ce qui m’est
demandé par mon fils parce que je ne «fous»
rien).»

Linfantilisation est souvent décrite comme un
glissement vers la surprotection, cette
tendance a la surprotection ayant souvent été
repérée par la personne chez ses parents
comme préexistante a laccident, ou sous-
jacente.

«En fait mes parents étaient déja trés protec-
teurs avant. La [aprés l'accident survenu avec
sa sceur] c'était limite de 'étouffement. Avec
ma sceur, on n’en pouvait plus (...), on ne
pouvait plus rien faire parce qu’ils avaient trop
peur qu'il nous arrive quoi que ce soit. Et c’est
horrible, horrible. Mais je ne comprends pas
pourquoi ils ont... enfin... moi maintenant en
ayant vécu ¢a, si ¢a devait arriver @ mes
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enfants, je ne réagirais pas comme mes
parents, ¢a c’est clair, comme j'ai déja été dans
le cas.»

la non-acceptation du handicap par la famille
ou son incompréhension peut entrainer une
prise de distance réciproque ou non, par l'éloi-
gnement du proche de la personne, ou celui de
la personne cérébro-lésée du proche ou d’'une
partie du systéme familial :

«Aujourd’hui ¢a va mieux avec ma sceur, mais
elle a du mal & accepter comme je suis devenue.
Pourtant...»

«0ui, pas étre comprise. C'est bizarre pourtant.
Parce qu'il faut tout le temps que je répéte les
mémes choses.»

«Méme moi, je me suis mis des fois en colére
aprés ma meére ou aprés ma grand-meére parce
que une fois mon pére m'a dit : «tu es transpa-
rente, on voit a travers toi, on te connait, on
sait exactement ce que tu ressens, ce que tu
pensesy et j'ai dit : «non ¢a personne ne peut
le ressentir.»

Laccident réveille parfois des conflits antérieurs
avec les parents ou l'un des parents.

Dans ce cas, lacceptation de la lésion cérébrale
de son enfant peut étre trés longue et progres-
sive. Elle peut également donner lieu a une
réaction de rejet.

La souffrance que ressent le parent et sa
confrontation directe au handicap de son
enfant peuvent l'amener a fuir un contact ou
un engagement d'aide.

«(Ca s'est bien passé mais bien sdr il y a des
hauts et des bas. Les bas ce sont les [disputes]
que j'ai, que j'avais et que maintenant je crains
toujours un petit peu, avec mon pére. J'étais un
petit peu bouc émissaire des fois... je trouve...
Et mon pére il a du mal a accepter que je sois
dans un fauteuil roulant.»

Le coma, les séquelles de l'accident ont aussi
des conséquences sur la fratrie.

Voir la souffrance de ses proches augmente
encore plus celle de la personne.

D’autres éléments ont un réle facilitateur dans le
réaménagement des relations et des valeurs fami-
liales :

la conception de laide par la personne
comme un échange naturel de service, une
compensation d’'un handicap comme une diffi-
culté non particuliére. Cette conception s'ap-
puie sur une notion d'égalité citoyenne,

le sentiment de compréhension, d'aide natu-
relle de la famille,

«Je vois que ma mére me comprend trés bien,
mes enfants aussi.»

«Moi l'avantage, cest que j'ai des parents trés
bien.»




PARTIE 2 APPROCHE A VISEE ANTHROPOLOGIQUE : PARCOURS ET IDENTITE

Al

Parcours de vie

= la solidarité familiale,

I la reconnaissance positivée -c’est-a-dire vécue

comme un cadeau, un choix et non comme une
dette contractée involontairement- de laide
apportée par ses proches qui est alors preuve
d’amour pour la personne, reconnaissance aussi
de la qualité de cette aide,
«Mon pére, il était a la retraite, ma mére
travaillait encore, des fois elle emmenait ma
grand-mére. Pour remercier mon pére, je pense
toujours a ce qu'il a fait pour moi, mes parents,
ma mére aussi. A Neuro, ils venaient toujours
me voir, [ma mére] se débrouillait pour le
boulot, apres le médecin l'a arrétée parce qu'elle
ne pouvait plus, mais franchement, mes
parents, je les admire, mes fréres aussi.»

I la capacité d’évolution, et d’adaptation aux
besoins de la personne, des membres de la
famille, et leur capacité a aller vers celle-ci,

I laffection régnant entre les membres de la
méme famille, ou l'amour du couple, la force
de leur «histoire commune» avant l'accident,

= la présence, la justesse, la spécialisation de
['aide apportée, sa constance dans le temps, la
fiabilité de la personne aidante,

«Déja c'était beaucoup de ne pas me faire
remarquer que j'avais ce probléme. Ce n’est pas
évident pour tout le monde de faire abstraction
compléte d’un probléme. Surtout quand on vit
avec les personnes en permanence. Moi j'avais
ma fille de trois ans, les grands-parents
étaient la pratiqguement tout le temps autour de
moi, mais arriver a ne pas essayer de m‘aider
systématiquement, c’est déja un plus conside-
rable, tout le monde ne sait pas faire ¢a (...).
Ils me connaissaient déja d’avant, ils se sont
rendu compte que apparemment je n’avais pas
changé. Donc il se sont dit : «on va essayer de
la laisser vivre le plus normalement possibley.
Cest important. Ils ne sont jamais tombés dans
ce que j'appellerai les pleurnicheries du genre :
«¢a va, ¢a ne te pése pas trop». Donc ca... je
n’aurais pas voulu de toute facon et puis c’est
négatif.»
«Ils me connaissent trés bien la. Ils voient trés
bien ce qui m'est arrivé, ils le savent trés bien.»
= le maintien des relations avec chaque membre
individuel de la famille ; par exemple ['éloigne-
ment d’'un des deux parents peut étre difficile
a vivre pour la personne ; le maintien du lien
avec ses enfants est aussi trés important.

Pour les personnes, les valeurs sous-tendant le réajus-
tement ou la modification des relations avec l'entou-
rage proche, au quotidien, seraient notamment les
suivantes : ['‘égalité, la pérennité des sentiments, 'em-
pathie, la compréhension (avec leurs contraires : le
rejet et lincompréhension) ; la culpabilité, la peur de
blesser moralement (exemple des sentiments d'une
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jeune femme pour sa sceur, responsable de l'accident,
d’une autre pour sa mére) ; lidéalisation (des relations
par exemple) ; la distanciation par rapport a la surpro-
tection, l'aide a l'autonomie et le soutien moral, la
vérité («les vrais amis sont restés», différenciation du
vrai et du faux dans les anciennes relations, qu’elles
soient amicales ou parentales), le «faire pour» (ses
enfants, sa famille) avec son opposant «ne pas pouvoir
faire» (remplir son role).

La modification des relations ou l'‘échec de la recher-
che de comportements adaptés ou acceptés, des uns
envers les autres, conduirait parfois la personne a fuir
un espace familial ou social devenu étouffant, et a
changer d'espace et de territoire, ou encore a inves-
tir un autre domaine social.

Devenir pour son entourage une personne handicapée
ou en incapacité opére parfois un renversement des
liens et des roles : un adulte peut redevenir un
enfant, celui de ses parents, de son(sa) conjoint(e),
de ses fréres et sceurs ; une petite amie peut devenir
une simple amie.

Le sentiment d'étre compris ou incompris par sa
famille n'est pas uniquement relié a la qualité des rela-
tions avec ses membres, mais est aussi semble-t-il en
lien avec le degré d’acceptation intime de ses inca-
pacités par la personne.

Le fait de vivre comme handicapé, handicapé au sein
de la famille, de la société, peut engendrer un senti-
ment d'infériorité.

Ce ressenti peut étre porteur du sentiment d'étre
incompris ou mis en marge par son entourage.

Le rapport aux professionnels

Les rapports qu'ont entretenus les personnes tout au
long de leur hospitalisation, lors du passage du coma
au réveil, lors de la rééducation fonctionnelle, puis
dans le cadre de leur réinsertion sociale sont, dans les
entretiens effectués, trés présents dans leur esprit et
évoqués souvent avec beaucoup d'affects (émotion,
colére, joie, fierté, regrets...).

«Le personnel n'était pas trés sympa, parce que javais
une jambe paralysée et quand j'avais besoin d'aller aux
toilettes, il fallait que je sonne, et il y a des fois ol
j'ai sonné, elles sont venues me dire : «ah ! mais
arréte de sonner, tu n'es pas la seule». C'est génant,
c’est humiliant, en plus qu’on vienne me dire ¢a, d'ar-
réter de sonner, de se retenir...»

«Je sais aussi qu'il y avait une ergothérapeute que je
ne pouvais pas «saquer» parce qu’elle m‘avait dit que
mon grand-pére était mort.»

«Je garde un trés bon souvenir de toute l'équipe de
rééducation. J'étais au centre H. et vraiment c’est une
équipe formidable. Ils ont fait beaucoup pour moi. [Ler-
gothérapeute] s'il n‘avait pas été la, je crois que je
n‘aurais pas pu affronter tout ¢a. [Le kinésithérapeute]
a permis de dépasser énormément de craintes.»
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Les attitudes des professionnels sont décrites, parfois
dans le détail (citations fréquentes de paroles de
ceux ci), mais elles sont également souvent, malgré
leur poids sur le plan de laffectivité, analysées et
replacées dans leur contexte, tel que lobjectif de l'éta-
blissement auquel appartenait le professionnel, 'ob-
jectif de sa prise en charge, le comportement de la
personne cérébro-lésée.

«Je me souviens d’une infirmiére indélicate. Quand je
suis sortie du coma elle m’avait dit : «souffrez, mais
souffrez en silence.» J'ai compris par la suite qu'elle
était enceinte et qu'elle n’avait pas forcément envie de
supporter cela. Tous les gens qui m'ont soignée, leur but
était de me motiver, de me faire avancer, méme si ce
n’est pas toujours facile. Mais quand on sort de la-
dedans on a envie d’'une écoute, d'étre comprise. Aujour-
d’hui, je dirais que c’est un mal pour un bien.»

«Ils pensaient que je ne pouvais pas me laver toute
seule, alors il y avait une infirmiére enfin je ne sais pas
comment ¢a s'appelle, enfin une infirmiére, une aide
soignante m’aidait pour ma douche, et le jour, o je
pense, ils ont estimé que je pouvais me laver toute
seule, ils m’ont mis un garcon, alors ca m’a génée.»
«Il'y a une orthophoniste qui m'a apporté, qui m’a fait
vraiment, vraiment réapprendre a vivre, @ parler puis
sourire. Si, je m’en rappelle. Cest parce qu'elle était
Jeune et puis elle était calme, douce.»

Ceci témoigne de limportance des attitudes des
professionnels a long terme sur la personne, son
image d'elle-méme, sa relation a l'autre, sa facon de
concevoir son avenir : la parole de certains profession-
nels, en étant privilégiée par la personne sur l'ensem-
ble des discours entendus, devient un support d'évo-
lution, un «terreau» sur lequel peuvent s’enraciner
volonté de retrouver une vie personnelle satisfaisante
et élaboration de projets.

«Parce que [les gens de ['équipe de rééducation], pour
moi c'est... Et donc, quand j'étais presque démonté, ils
m’ont aidé a revivre.»

Les dialogues engagés avec les personnes font
également apparaitre une forte capacité d'analyse, et
laissent penser a un travail de réflexion dans le temps
sur ce qu'a dit a un moment donné le professionnel
ou le soutien affectif qu’il a apporté, d'intégration de
ces paroles ou attitudes dans les nombreuses interro-
gations de la personne, et de réinterprétation.

¢ illustrations

«Aprés j'ai eu une période de six mois a S., ou
Jj’ai été trés bien encadrée, ou heureusement les
thérapeutes m’ont énormément aidée»
«La stagiaire que j'avais eu en kiné m‘avait dit :
«Pour surmonter le truc, fais toi des projets, réflé-
chis dans ta vie, tu veux faire quoi la, fais des
projets a longue échéance, et fais aussi des
projets a courte échéance, qu'est-ce que tu veux
faire ce week-end ? a un moment ? »
«Pour les médecins, ils précisent bien, enfin ils
préférent étre négatifs plutot que de donner des
faux espoirs. Comme ¢a quand le meilleur arrive,
au moins on voit que ce n'est pas si mal. Donc
c’est bien, c'est mieux.»
«Ils préparent les gens au pire, pour qu’apres ils
apprécient ce qu'ils ont (...).»
«Dommage, en ce qui me concerne que je n’ai pas
été aiguillé sur le centre avant (...) parce que la
Jj’ai perdu beaucoup de temps, j'ai perdu beaucoup
d’argent, j'ai perdu beaucoup de choses.»

Groupe d'échange de UADAPT

Ce processus peut permettre une prise de recul par
rapport a des paroles difficiles a entendre.

Il est rare que les personnes interrogées n'aient pas
une réponse spontanée a 'évocation des relations avec
les professionnels. Ceci s'explique sans doute par le
temps passé avec certains, par la répétition de séances
données, par Uenjeu de celles-ci.

Les personnes citent le plus souvent et le plus abon-
damment leur relation avec les intervenants lors de la
rééducation, qu'il s'agisse de kinésithérapeutes, d'or-
thophonistes... Mais sont également présents les
professionnels assurant la vie quotidienne ou les soins
en établissement (infirmiers, aide-soignants, femmes
de service), ou le suivi de l'évolution de la personne
(médecin, psychologue).

«Quand je suis arrivée a X., une dame de service était
aux [petits] soins avec moi, elle me parlait calmement,
doucement, avec plein de gentillesse. Elle était atten-
tionnée. Ils me disaient les kinés a X. : «on sait pas
si..., chaque cas est différent», et les médecins ne se
pronongaient pas (...) parce que j'étais dans le flou,
je ne savais pas si jallais récupérer ma main, les
premiéres années. C'était dur, les médecins, ils peuvent
dire, les kinés (...). Je reproche aux médecins de ne
pas m’avoir dit la vérité.»

«Je pense qu'il y a peu de choses a faire et a appor-
ter, sinon un regard différent sur nous et je pense que
le milieu médical, tous ces gens-la sont trés méritants.»
«Moi, je suis triste parce qu'ici il y avait un éducateur
[qui est parti] et lui il essayait de tirer en nous ce qu'il
v avait de meilleur.»
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Les personnes témoignent souvent d’'une grande recon-
naissance vis-a-vis des professionnels, pour les
progrés réalisés, et surtout pour le soutien moral et
affectif, ainsi que la qualité de la relation, qui appa-
rait alors basée sur léchange, l'écoute, la parole
encourageante, le respect mutuel.

«Tant mon docteur que mon kiné, ils commencent a
devenir un petit plus des amis, je les tutoie, on a un
bon échange. Mon kiné me tutoie... on plaisante ! Mon
docteur, mon médecin traitant, je lappelle par son
prénom mais je le vouvoie encore. J'ai pas encore assez
parlé avec elle pour me permettre d’employer le tutoie-
ment... Cest également une forme de respect le
vouvoiement. OQui comme mon kiné, il a trois ou quatre
ans de plus que moi donc c’est plus facile !»

L'absence de ces éléments positifs de la relation réédu-
cateur/personne semble entrainer un rejet des actes
mémes du professionnel, et une grande rancune ou
colére envers lui.

«Mais il y avait un kiné qui me torturait’ au point ot
je ne dormais plus. J'ai di prendre des médicaments
pour dormir car j'étais trés angoissée quand je devais
le rencontrer.»

La relation avec les professionnels de la rééducation
se situe @ un moment clef de litinéraire post-accident
de la personne. Cest celui ot elle prend conscience
et est confrontée pratiquement a ses incapacités
physiques notamment, et ou elle entrevoit un
chemin a parcourir pour la récupération de son auto-
nomie, aprés ['étape de la prise en charge totale de
ses besoins par l'équipe médicale lors de la phase de
réveil.

La marque des professionnels de la rééducation, qu'elle
soit positive ou négative, est donc toujours forte.

«A la fin de l'année, j'avais méme du mal a me dire que
c’était fini, j'avais de la peine de quitter mes thérapeu-
tes. Cest une relation de dépendance qui s'installe en
fait, de se dire : «Mais attends maintenant, ok je suis
toute seule, qui est-ce qui va m’aider ?» C'est quelque
chose comme ¢a, en fait.»

«J'avais un orthophoniste @ S. (...). Il m’a rien apporté
du tout, je ne l'aimais pas, ¢a ne passait pas.»

«Elle, elle m'a écouté plusieurs fois, j'ai pleuré
devant elle (...). Mais elle, elle est plus que «zeny,
[pourtant] elle est débordée, elle a des clients, des
patients par dessus la téte...»

Le ressenti des attitudes des professionnels interfére
avec les sentiments des personnes éprouvés lors de
leur confrontation a la réalité de la récupération fonc-

¢ illustrations

tionnelle, intellectuelle, ou de la réinsertion sociale,
U'un influencant lautre.

Cest lors de la rééducation fonctionnelle que les
ressentis sont les plus divers et les plus intenses :

Ressentis négatifs Ressentis positifs

affectivité
torture amitié
douleur encouragement
harcélement compréhension
indélicatesse écoute
lachage mise sur pied
ranceeur entente
gentillesse

Lorsque les personnes évoquent leur réinsertion sociale
et professionnelle pour lesquelles elles ont intégré des
structures telles que 'UEROS, elles expriment davan-
tage les images ou sentiments suivants :

I choc, désillusion, déception,

7 remise sur pied, échange.

«Ma neuropsychologue, ¢a faisait trois ans qu’elle
me parlait de 'UEROS ¢a aurait été une catastro-
phe, donc j’ai bien fait de persister a lui dire non,
et puis d’attendre ce moment la. Je pense qu'il a
fallu ce temps, le temps de rééducation ici pour
pouvoir enchainer sur autre chose.»

Groupe d'échange de UADAPT

La déception est un ressenti fréquent des personnes,
car UUEROS, par la confrontation a la réalité, et
aux autres membres du groupe, rend souvent
incontournable pour la personne le processus de prise
de conscience de ses capacités.

Certaines personnes, comme leurs familles, placent en
UUEROS tous leurs espoirs de réinsertion profession-
nelle, ce qui peut entrainer une déception quand le
séjour a 'UEROS ou un stage pratique fait dans son
cadre ne débouche pas sur un emploi.

A U'UERQS, la confrontation avec d'autres personnes
ayant des difficultés similaires aux siennes permet a
la personne cérébro-lésée de mieux repérer ses diffi-
cultés, tout en bénéficiant du soutien et de la compli-
cité du groupe.

'étape de «désillusion» ressentie par les personnes
n‘est en rien contradictoire avec un sentiment ulté-
rieur d'acquis, et de grand apport.

(152) La rééducation de certains membres peut étre extrémement douloureuse.
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Lintensité des sentiments vis-a-vis des professionnels,
quel que soit leur domaine d'intervention, est en rela-
tion avec les espoirs des personnes envers eux.

A notre question directe concernant leurs attentes vis-
a-vis des professionnels de la lésion cérébrale en
général, les personnes cérébro-lésées ont formulé des
réponses en effet souvent fortes.

Nous en avons repéré cing types :

Etre une référence, un point d'ancrage,
une ressource dans le temps

l'absence d'attente

un «éclairage» sur les limites de la personne,
par rapport a des progrés, une orientation :
«donner des coups de pouce», «mettre des
personnes sur la bonne voie»

un encouragement ou un soutien tolérant :
«laisser prendre des risques» ; une aide a la
prise d'autonomie, a la revalorisation de soi,
une aide psychologique : «qu’elle m’aide a me
supporter»

une écoute, une disponibilité : «pouvoir se
lacher», «les voir en cas de besoin»

l'aide a l'amélioration de 'état de santé ou des
capacités de la personne

«Je veux dire de m'éclairer déja dans mes projets. Si
vraiment je mets la barre trop haut, qu'on ne me laisse
pas m’envoyer dans le mur. Et a la fois aussi me laisser
un peu prendre des risques.»

«Moi personnellement, je n’attends rien d'eux parce que
[je pense] j'ai appris que je ne pouvais compter que sur
moi. Eux ¢a serait bien s'ils pouvaient donner un coup

ONS D’ESPACE

Les ressentis et vécus

Sentiments liés aux ruptures et aux pertes

Les sentiments sont trés globalement vécus en terme
d’acceptation pour les personnes rencontrées (qui ont
parcouru un certain chemin depuis leur accident),
mais sont parfois de l'ordre de la tristesse, de la
colére, de la dévalorisation.

Ils peuvent étre un support a une volonté de «s’en
sortiry, ou accentuer un renoncement ou une inertie
(incapacité de bouger).

¢ illustrations

de pouce parce que... Cest justement dans ce
contexte que je participe a l'enquéte, vraiment donner
un coup de pouce aux personnes, essayer de les mettre
sur les bonnes voies. Peut-étre les aider aussi par
rapport professionnellement, a trouver quelque chose a
faire ou les aider financiérement, je ne sais pas. Il y
a plein de points de vue a avoir en fait.»

«Du psychologue, jattends de «tchatcher» avec lui, jat-
tends rien et puis tout, j'attends d’évoluer et d’avan-
cer un peu.»

«Alors moi je dirais que la chose la plus importante
c’est de pouvoir faire les choses que j'ai envie, dans ce
sens la, et jirai toujours les voir [les professionnels] si
j'ai un probléme ; et de pouvoir se ldcher.»

«Ils m’ont remonté, ils m'ont réappris a vivre.»

Une méme personne a pu exprimer a la fois une
absence d'attente et des souhaits d'aide de la part des
professionnels.

Une autre personne attend des professionnels, outre
un soutien, «qu’ils me trouvent du boulot».

Ces exemples montrent la complexité des désirs des
personnes cérébro-lésées, oscillant entre perception
réaliste des attributions de chaque professionnel et
souhait de trouver leur place dans la société.

Nous avons évoqué précédemment le soutien des
professionnels comme un des facteurs de résilience des
personnes confrontées a ce grand traumatisme qu'est
la lésion cérébrale.

Les témoignages illustrent comment, par l'écoute et
'encouragement notamment, et en tant que référents,
les professionnels peuvent concourir a la restauration
de lestime de soi et étre par la-méme un facteur clef
de résilience.

Une certaine fermeture de l'espace, physique et social,
du fait des déficiences, semble provoquer chez nombre
de personnes rencontrées deux types de conduites :
7 une ouverture d'esprit, un élargissement des
relations sociales :
Ceci s'exprime a travers l'adhésion au mode de
communication Internet (création de site),
l'adhésion a une association, la pratique en
groupe d’une activité culturelle ou sportive, le
bénévolat, ou le désir d'apporter de laide aux
autres.
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Le désir de s'insérer professionnellement est en
partie a intégrer a cette démarche, méme s'il
répond a d'autres objectifs (financiers, de
statut social, de reconnaissance).

une compensation, par un investissement de
'espace, ou une expression de soi-méme par
une activité sportive, ou une expression

«Je ne pense pas qu’on voit trés loin quand on
est aprés le coma. Au début on n’a pas bien la
notion du temps, de [espace, enfin on vit
comme maintenant mais dans un monde a part
(-..). Et suite a laccident, on profite du
moment présent. Et je tiens a dire, on reste tout
de méme dans un monde a part.»

artistique. «Je n’arrivais pas a me dire que j'ai fait du
coma, parce que comme on ne se rappelle pas,
on a un peu de mal a le croire quand méme
(--.)- En fait, je reconnaissais les gens, mais par
contre je n’arrivais pas a resituer leur place dans
ma vie : par exemple, mes sceurs ce n'étaient
pas mes sceurs, non ce n'étaient pas mes
seeurs ; j'avais des demi-sceurs mais c’étaient
mes cousines en fait. C'était tout confus dans
ma téte. Et j'étais mariée aussi. En fait, on n'a
pas vraiment conscience des choses... Moi
J'avais qu’une seule envie, c’est partir (...).»

Différents ressentis éprouvés par les personnes
cérébro-lésées au long de leur itinéraire

Nous définirons les états de ressenti’®® comme des
maniéres d'étre et de penser liées a un sentiment
général sur soi, et de soi par rapport aux autres, états
complexes, connaissant une certaine stabilité dans le
temps, reconnaissables par la personne concernée.

Dans ce sous-chapitre, les états de ressenti sont issus
des analyses conscientes effectuées par les personnes
sur leurs sentiments et leur comportement™:.

Les ressentis des personnes sont trés variables dans le
temps ; certains sentiments se font moins fréquents ou
diminuent d'intensité au fur et a mesure de la récupé-
ration des séquelles au cours des années suivant l'ac-
cident, d'autres s‘installent de facon récurrente, quel-
quefois en «sourdine», préts a réapparaitre lorsqu’un
événement de la vie sy prétera, quelquefois de maniére
forte, comme un bruit parasite qui empéche une
communication de qualité de s'établir.

«J'aime bien quand je suis avec des gens avec
qui je m’entends bien, surtout avec des amis.
Parce que justement avec la famille, c’est
bizarre, je ne sais pas, je ne me sens pas trés
trés bien. Par exemple je m'isole trés souvent
(-..). Clest tout le temps. Et il faut que j'arréte
parce que dans les entretiens [avec les
employeurs éventuels] notamment ¢a me péna-
lise parce que aprés je m’«embourbe» dans des

«Cest trés fluctuant déja. Aujourd’hui, je suis bien, explications et puis...»

demain je peux ne pas étre bien.» , . . , .
Jep P «Je n‘ai pas de sentiment. Je n’ai pas de

ressenti en fait, voyez, je n’ai pas un ressenti
agréable ou désagréable, bénéfique ou
maléfique, je n'ai aucun ressenti (...). Je n‘ai
pas, je n‘ai pas de souvenir précis, je n'ai pas
de notion de progression, enfin d'évolution...»

«...Limpression, enfin dans ma vie depuis l'accident,
au début c’était comme ¢a, c’était tout le temps en
dents de scie : deux jours j'étais pas bien, deux jours
J'étais bien, deux jours j'étais pas bien, deux jours jétais
bien, pas tout le temps. Bon maintenant c’est nette-
ment moins marqué, j'ai beaucoup plus de périodes par
lesquelles je passe ou je me sens bien, que des pério-
des, par lesquelles je passe ou je ne me sens pas bien.»

«Je ne l'ai pas vécu tout ¢a, c'était moi... vous
voyez, c’était... je ne suis qu'un mannequin
gu'on a transporté a droite a gauche. Et
toujours maintenant, je ne fais rien, je ne fais

Ainsi, des sentiments d'apparence contradictoire TS

peuvent coexister chez une personne, ou étre
évoqués, a quelques minutes d’intervalle, dans un
entretien.

«Quand j'essaie en fait de me remettre dans la
situation... Quand j'ai vraiment réalisé, ¢ca me
parait bizarre de dire ¢a et puis méme ¢a me
parait (...) étrange de vivre ¢ca, mais c'est
comme si ¢ca ne me touchait pas.»

Les vécus des personnes peuvent se regrouper en
quatre domaines : un mouvement d’extériorité, un
retour en soi, la tendance ou le désir d'enfermement,

une dynamique d’énergie et d'élan. Cflics [[FRVG] fals B2 o ier

m Uextériorité
C'est le fait de se vivre comme étant dans un
monde a part, ou d’étre dans un mal-étre qui
rend étranger a soi-méme.

(153)  Cf. définition du Petit Larousse 2003 :
- ressentir : éprouver une sensation, un sentiment agréable ou pénible ;
- sentiment : (de sentir) état affectif complexe et durable lié & certaines émotions ou représentations ;
- état : maniére d'étre physique ou morale d'une personne.
(154) L'anosognosie et les déficiences dans le domaine de l'autocritique, caractéristiques des personnes cérébro-lésées, sont cependant des éléments
a garder présents a l'esprit dans la lecture de ce paragraphe.
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«Je vais me promener. Je regarde tout ce qui
traine, ce qu'il y a en vitrine, je passe, je vois
un collégue, je dis bonjour... Je vais au super-
marché voir ce qu'il y a... Oui, [j'aime ¢a] parce
qu’on ne pense a rien du tout. Cest pour ¢a
oui...»

«Depuis le temps que je ne rencontre plus
personne... je ne sais plus comment on fait
pour aborder (...).»

«Jai toujours plein de choses a faire, je pour-
rais partir a l'aube tous les matins a la chasse
aux clichés [fait de la photo] (...). Je prends
beaucoup de photos de vie : des gens en
mouvement, des mouvements, des gens dans la
rue ; je vois des événements intéressants dans
la vie.»

«Parce qu’on est, on vit dans un monde paral-
lele, on vit compléetement en paralléle méme si
il y a des gens autour de nous (...) qui nous
aiment, qui nous aident. Et bien souvent on ne
le voit pas. On est dans notre univers, et pour
raccrocher les wagons ¢a demande énormément
de temps.»

«O0n est un petit peu dans la cinquieme dimen-
sion. On est sur une autre planéte finalement
et les gens qui sont autour de nous ne compren-
nent méme pas ce que l'on veut dire (...), on
est dans un monde paralléle comme ¢a, o rien
n’est droit, et on n’a plus de repéres, plus du

tout de repéres.»
Groupe d'échange de 'ADAPT

le retour en soi

Cest la fuite devant lintrusion ou le regard
négatif des autres, le repli sur soi lorsque le
monde extérieur est trop difficile ou limpression
de fatigue trop grande, la douleur morale ou
physique par rapport a la dureté de ce que l'on
vit, ou la lassitude par rapport aux autres.
«J'ai remarqué, cest quand j'ai un coup de barre,
parce que j'en ai souvent, et bien je me renferme
sur moi, je n‘ai pas envie de parler ; quand je
suis fatiguée, je n’ai plus les idées qui me vien-
nent a l'esprit. Je reste silencieuse et ¢a les gens
ne comprennent pas, parce que je passe par des
extrémes (...). Donc j'essaie de faire un effort de
mon cété quand je sais que je suis un peu fati-
guée ; ¢a m'énerve un petit peu, de devoir
toujours répéter les mémes choses, surtout quand
Jje suis fatiguée je suis souvent assez énervée ;
donc j'essaie de faire un effort, je me dis on va
essayer d'étre calme, de voir les choses autre-
ment.»

«0Oui, mais j'ai un comportement de fuite dés que
je suis mal. Des je sens que... je pars. Jai
plusieurs rendez-vous, je fuis, je pars. C'est ma
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facon d'esquiver et de ne pas étre mal, de ne pas
étre encore plus mal que je suis (...). Cest
souvent que ¢a m‘arrive, que j'ai ce sentiment la
parce que c'est difficile a expliquer aux gens, de
leur dire, de leur expliquer tout simplement, de
leur dire... qu'on est fatigué, qu'on n'a plus envie
de les voir, qu'ils nous fatiguent ; parce qu'il y
a des gens qui nous fatiguent.»

«Des jours oui, je ne peux pas dire [que je me
sens] mal, mais je sens qu'il y a des choses qui
ne vont pas. Mais bon, pour l'instant, je laisse
derriére moi. Je verrai bien au moment venu.»

«Au début [de la rééducation] il y a méme eu
une sorte de période ou je n‘avais plus envie de
me battre. Je n’avais plus envie de récupérer
quoi que ce soit (...). [Par la suite] j'étais
passée par une période ot donc je nallais plus
a certains cours, je passais des matinées d
dormir, ou je restais au lit avec le bouquin a
coté de moi (...) trés fatiguée et pas envie de
sortir (...), pas envie d’affronter les autres, pas
envie d'affronter le monde. Et puis aprés quand
je suis sortie, quand il y a eu @ nouveau les
vacances, de nouveau le «re-départ», enfin le
redémarrage, ¢a s’est passé nettement mieux.»

la tendance ou le ressenti d’enfermement
C'est la solitude, la dépression ou les moments
de blues, la peur des autres, la crainte du
changement, la dévalorisation de soi, un senti-
ment d'infériorité par rapport aux autres, un
renoncement a ses désirs, une insatisfaction,
le fait de s'«oublier» soi-méme.

«C’est un peu pesant... je veux dire la soli-
tude... a certains moments. Donc il faut que je
vive avec ¢a (...) ! Des moments de blues
oui... j'ai beaucoup de moments de blues... ma
solitude est souvent présente (...), j'ai un avis
trés négatif sur moi.»

«Je ne travaille plus maintenant, j'ai l'impres-
sion que je suis un... pas grand chose.»

«Par rapport au ceeur, par rapport a..., je
voudrais une copine ; malheureusement des
gens comme moi, elles n'en veulent pas les
femmes...»

«De toute facon, tout ce qui touche justement
les sentiments, tout cela est vraiment affreux .»

«J'aimerais trouver quelqu’un qui saurait
m’aimer en dépassant mon handicap, ¢a doit
bien exister quelque part.»

«Disons que je suis décu de tout (...). Ma vie
est sans qualité (...) mais je ne fais pas tout
pour vivre intensément comme j'aimerai.»

«Je n’arrive pas, je tourne en rond, vous voyez
ce que je veux dire, je vous dis quelque chose,
je me contredis tout de suite aprés et puis, je

109



PARTIE 2 APPROCHE A VISEE ANTHROPOLOGIQUE : PARCOURS ET IDENTITE

Parcours de vie

trouve une facon de me contredire ma contra-
diction et recontredis la recontradiction vous
voyez, je tourne en rond (...).»

«Non, je préfére dire des bétises, dire des
méchancetés des autres plutét que de parler de
moi [rires], cest tout a fait normal (...). Je ne
me regarde plus, je sais que c'est pas pour
maintenant que... ce n'est pas en me regardant
que je serai ébloui.»

«Le sentiment de ne pas étre compris des
autres, je l'ai pour ainsi dire tout le temps.»

«On a limpression que... Et ce n’est pas la
faute des autres. Cest de m’exprimer parce que
des fois je n’arrive pas bien a m’exprimer. Alors
Clest pour ¢a que j'ai [le sentiment d'étre incom-
pris]. Ce n’est pas évident.»

'énergie ou l'élan

Cest le désir de redécouverte, le bonheur des
progrés accomplis, linsouciance, la joie de
vivre et l'euphorie, la surexcitation ; c'est aussi
'énervement et le débordement.

Aprés le passage du coma a léveil, la
premiére période de récupération ol la
personne est encore totalement assistée pour
tous les actes quotidiens correspond a un
sentiment d'étre dans un monde a part, en état
de semi-conscience, avec perte de notions
telles que le temps, l'espace, et une perte de
repéres anciennement familiers.

Cet endormissement des sens est pour certains
une trés belle période : «mes plus belles
années», un «état d’insouciance», «tout se
faisait sans que je me rende compte de rieny.
La personne revient en quelque sorte dans ce
cas au sentiment de toute puissance qu'é-
prouve le nourrisson, lorsque ses besoins
vitaux sont comblés sans qu’il le demande ou
dés ses premiers pleurs.

Une personne a décrit 'aprés coma comme une
«contraction et une dilatation du temps», vécue
dans une «incroyable confiance».

Le ressenti peut étre accompagné d’euphorie,
de bien-étre, ou au contraire d'un sentiment
d'impuissance.

Mais cette impression d‘irréalité, de réve
éveillé, éprouvée par nombre de personnes aprés
la période de coma, se prolonge pour certains,
sous la forme d’'une absence de ressenti -agré-
able ou désagréable- sur les événements, du
sentiment de la personne d'étre exclue de la vie
qui se déroule autour d'elle, mais sans elle, ou
sous la forme d’'une absence de la réalité : «ca
me parait bizarre, étrange, de vivre ¢a, mais c'est
comme si ¢a ne me touchait pas», «je ne sais
plus comment faire pour aborder les autresy,
réalité a laquelle on n’a plus dans certains cas
les clefs d'accés.
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«Quand je vois la confiance qui m’a habitée, cest para-
doxal parce que j'ai l'impression que plus je m’éloigne
du commun, que plus j'atterris sur terre, plus j'éprouve
certaines difficultés. Puis j'ai ['impression d'étre tenu.
Alors que, c’est béte a dire, mais j'étais presque mieux
avant quand j'étais vraiment... [invalide].»

«Je pense que maintenant... j'ai plus de volonté qu'a-
vant... mais j'ai encore peur.»

Face a la dureté de ce qu'elle a a affronter, la personne
peut par moment choisir la fuite, «esquiver pour ne pas
étre encore plus mal», ou refuser d'avoir a se «justifier»,
a expliquer sa conduite, a «avouer» ses incapacités.

Ceci peut mener a une fermeture, temporaire ou non,
de l'espace social, fermeture qui peut parfois mener
la personne dans une impasse. Elle peut aussi conduire
la personne a une vigilance extréme sur son compor-
tement dans un groupe, afin de ne pas trahir sa diffé-
rence ou de ne pas attirer le regard -méme s'il est
compréhensif ou seulement interrogatif- des autres.

«Je crois que lorsque l'on a un état post accident
pendant plusieurs mois, on peut avoir une conscience trés
altérée et j'avais plus, du moins pour mon cas, tendance
a étre euphorique, donc il n’y avait aucun probléme ; et
je ne me suis pas posé de question je dirais avant, pour
étre franc (...), sept ou huit mois environ.»

«J'ai eu mon accident, [puis] aprés mon divorce. J'étais
pas mal perturbée il fallait que je m’adapte a... ces
choses de la vie (...). Jai fait le deuil de mon accident
depuis deux ans ou trois ans c'est tout, voila, mais je
suis mieux dans ma peau et... javance.»

«[Si ma vie était un livre] pour faire une ébauche, il
Y a avant, je ne sais pas si je le considére comme un
chapitre, ¢ca serait plus une introduction, donc avant
laccident, apres la premiére période de [‘aprés accident :
le fait de prendre le coup. Tout ce qui nous tombe
dessus en méme temps. Aprés il y a peut-étre le réap-
prentissage de la vie. Aprés une conclusion, pareil, les
objectifs puis les espoirs... Lavant je dirais, je
voudrais trouver un titre qui fasse percevoir quelque
chose, le cours d’une vie normale, par exemple : «Tout
allait bieny. [Puis l'accident] le choc, oui voila. Apres
le réapprentissage, redécouvrir, et aprés le godt d'une
vie nouvelle. L'élan vers une nouvelle vie. Je pense que
¢a peut étre un coup de pouce, donner vraiment [‘im-
pression d'élan... Oui de rebondir, mais vraiment pour
aller plus haut qu’au point de départ.»

«La vie est plus forte que tout, de toute facon on
reprend la vie, on reprend ses droits, donc on se bat
pour arriver a quelque chose, et on y arrive.»

La personne peut également étre dans le report (report
dans un temps ultérieur de problémes qui demandent
réflexion), ou dans l'évasion (partir de son village ou
de chez soi, arpenter la ville...).
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Certains vivent une solitude trés forte, qui est une
sorte d'enfermement provoquant période de dépression
et «moments de blues», a laquelle ils peuvent se sous-
traire par la recherche constante de liens sociaux.
D'autres sont davantage dans une attitude de jugement
négatif sur eux-mémes, un sentiment d'étre différent,
inférieur, ou «rapetissé» qui peut les exclure des rela-
tions sociales habituelles, et par exemple les amener
a se retirer d'un cercle d’amis.

«Comme je le dis a tout le monde, j'ai construit un pont
entre le monde valide et le monde invalide... Bon main-
tenant c’est un pont qui est en pierre... parfois il faut
que je le batisse... ou il faut que je le rebdtisse... parce
qu'il est fragile (...). Je fais les fondations entre guille-
mets parce que a tout moment il peut s'écrouler !»

Le sentiment de solitude, quil soit particuliérement
important ou mineur, est trés souvent évoqué par les
personnes interviewées. Il s'agit bien évidemment de
la solitude du célibataire, mais aussi de celle de la
personne en couple ou en famille, solitude face a lin-
certitude de son devenir.

Certaines personnes font état d'un débordement de
sentiments qu’elles interprétent comme négatifs, de
colére, irritabilité, énervement, révolte, pleurs, d'au-
tres évoquent une énergie, une joie de vivre, d'étre
autonome ou de sortir d'une lourde épreuve, une force,
une envie de privilégier les éléments positifs de la vie,
d'apprécier Uhumour..., sentiments positifs pour les
personnes.

Certains ressentis comme l'angoisse, le sentiment de
retour a une liberté de faire ou décider sont associés
a des étapes ou des acquis dans le processus de récu-
pération de l'autonomie.

Le départ en Centre de Rééducation Fonctionnelle, par
exemple, peut étre associé a une forte angoisse devant
la perspective des efforts a accomplir, la crainte d'une
démobilisation de lentourage aprés une présence quasi
constante ; le retour a domicile peut étre source de
grande joie par la récupération du pouvoir d'organi-
ser et de reprendre en main sa vie ordinaire, mais aussi
de grande inquiétude face aux responsabilités a
assumer seul (donner des soins a son bébé), ou a la
réduction de laide de la famille.

Le départ pour LUEROQS peut étre source d’espoir, mais
aussi de crainte d'étre confronté a soi-méme, a une
réalité difficile...

«Aprés il y a eu la grosse coupure [dans ma vie] c’est
l'accident c'est certain, et apreés derriére c'est toutes les
années d’hépitaux et instituts jusqu’a comment dire...
jusqu’a ce que je commence ['UEROS. L'UEROS, cela a
été, a la fois c'était brutal, mais cela a été aussi un
retour @ moi, je veux dire G mon indépendance et tout,

(155)
(156)
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méme si ¢a a été franchement brutal.»

L'exposé de ces sentiments ne doit pas faire oublier
les efforts effectués par les personnes pour compren-
dre et analyser leur situation, s'adapter a leur contexte
familial et social, et intégrer les échecs, ruptures et
difficultés rencontrés. Un comportement de retrait ou
de renoncement peut é&tre par exemple une tentative
d'assimilation d’échec, une acceptation de ses capa-
cités réelles, une adaptation aux exigences du regard
social, un retrait provisoire pour un travail de deuil
«impossible» ou un «lacher-prise» de ce sur quoi on
ne peut agir.

Les représentations du handicap et le
chemin de vie

Qu’est-ce que se reconnaitre comme ayant un handi-

cap pour une personne handicapée ?
De quoi est fait le handicap ?
Comment et par qui est-il défini ?

Y a-t-il plusieurs types de handicap ?
Un handicap honorable et un handicap honteux ?

Telles sont les questions sous-jacentes pour les person-
nes cérébro-lésées lorsque nous les avons interrogées
sur leur perception d'elles-mémes en tant que
personnes handicapées ou non handicapées.

Le handicap a été défini au début des années 1980
par 'OMS™* comme le résultat d'une interaction entre
les déficiences physiques ou psychiques d'une
personne, qui entrainent des incapacités plus ou moins
importantes, et un environnement social et culturel.

En 2001, l'aspect social du handicap a été davantage
affirmé par 'OMS, avec la définition de la «situation
de handicap» comme étant étroitement liée aux
facteurs environnementaux (cadre de vie, normes
sociales et culturelles...) et aux facteurs personnels
(habitudes de vie, expériences passées et présentes,
ressentis...).

Le handicap n’est plus un état lié a la personne mais
un désavantage, lié au milieu social dans lequel vit la
personne®®.

Pour P. Fougeyrollas, la situation de handicap
correspond a la «réduction de la réalisation des habi-
tudes de vie résultant de linteraction entre les facteurs
personnels et les facteurs environnementaux»'’.

La représentation du handicap, qu'elle soit nommée ou
non, se construit dans la durée.
Cette représentation se situe également par rapport a

l'autre, que l'autre soit reconnu comme valide ou défi-
cient par la personne cérébro-lésée.

Dans le projet de loi adopté par le Sénat pour l'égalité des droits et des chances, la participation a la citoyenneté des personnes handica-

pées (2 mars 2004) " constitue un handicap le fait pour une personne de se trouver durablement limitée dans ses activités ou restreinte dans
sa participation a la vie en société, en raison de l'altération d'une ou plusieurs fonctions physique, sensorielle, mentale ou psychique ".

(157)

Source : Réseau Internet Francophone "Vulnérabilités et Handicaps".
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«Il a une fille handicapée comme moi, mais plus grave ;
elle est vraiment handicapée lourd.»

Dans cette comparaison, le handicap se pense égale-
ment en images négatives : faire moins vite, aller
lentement, étre moins performant, étre inférieur, avoir
perdu ses capacités, étre déchu.

«Je ne peux pas supporter la déchéance que je subis.»

«Depuis laccident, je suis «vachement plus con», béte,
excusez-moi. J'ai perdu du point de vue intellectuel.»

«Jamais je ne pourrai étre aux normes par rapport aux
autres..., [je suis a] un niveau inférieur, par rapport
au niveau invalide... Puisque dans la société, il faut
étre performant (...), est exclue de toute facon celle
qui n'est pas performante, qui n'a pas la rapidité, qui
n'a pas...»

Le handicap, c'est aussi lopposition : «le moins
perturbé quey,«l'autre plus atteint que moi», «je suis
moins performant que les autres».

Le handicap, c’est le manque : peut-étre est-ce pour
cela que la reconnaissance ou pas du handicap est
pour les personnes cérébro-lésées liée aux capacités
mentales.

«Perdre la téte» serait en effet la perte, le manque
absolu. On constate fréquemment dans notre société
une différenciation trés nette entre handicap physique
et mental™®® comme s'il existait un handicap «noble»
et un handicap «honteux». Le paradoxe pour les
personnes cérébro-lésées est 'importance de «garder
toute sa téte», qui a pourtant été impactée par l'ac-
cident.

Une personne cérébro-lésée, trés atteinte dans l'ensem-
ble de ses fonctions, que nous avons rencontrée souf-
frait, en étant en hopital psychiatrique, d'étre
traitée comme une personne ayant perdu ses capaci-
tés mentales, «comme un légume.»

Le handicap, cest le deuil, réalisé en tout ou partie
ou impossible a faire.

Les familles paraissent mieux prendre la mesure des
capacités perdues et s'engagent davantage dans un
processus de deuil que les personnes concernées.
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«Mon fils dit : je suis pas handicapé, je suis
invalide momentanément.»
Groupe d'échange de 'ADAPT

Mais la famille et la personne cérébro-lésée se situent
parfois dans des perceptions et des étapes d’accepta-
tion différentes.

«Moi, jai di faire le deuil mais toute seule...
parce que ma famille ne voulait pas faire le deuil
de ma vie passée .»

Groupe d'échange de UADAPT

Le processus de deuil est en effet un chemin long,
douloureux, un deuil effectué en permettant parfois
un autre.

«0n avance en faisant des deuils les uns aprés les
autres, on fait des deuils, que ce soit des deuils
de personnes, des deuils de notre passé, des
deuils de nos capacités (...), constamment on
fait des deuils... Ce que j'étais avant, je ne le
referai jamais, méme si j'avais envie de refaire
des choses, je ne peux plus, j'en n’ai plus la capa-
cité, donc voila, c’est un deuil, terminé. On ferme
la boite et on pense a autre chose.»

«Aprés mon accident, j'ai pleuré pendant deux
ans, continuellement, tout le temps, tout le
temps je pleurais : sur ce que j'avais fait avant,
sur ce que je suis devenue, tout ce que j'ai perdu.
J'ai beaucoup pleuré et ¢ca a mis du temps pour
que je puisse réaliser enfin ce que je suis, et
accepter ce que je suis.»

Groupe d'échange de 'ADAPT

«Pour un enfant, c’est étre privé d’une partie de
sa vie .»
«Ils sont toujours en situation d’échec, a la fin
c'est épuisant.»

Groupe d’échange de UAFTC

Les personnes cérébro-lésées peuvent apparaitre en
effet comme espérant davantage la récupération de
leurs capacités physiques et intellectuelles que leurs
proches.

«Les difficultés elles sont la et il n'y a pas de raisons
pour qu’elles disparaissent, parce que personnellement,
quand on a des choses auxquelles on n’a pas accés, et
qu’on sait qu’on ne pourra pas y avoir acces, je ne vois
pas ce qui me permet d'espérer, d’y revenir, ou alors une
greffe du cerveau [rire] et encore, et encore...
[rire].»

Lorsque la démarche de deuil n'est pas engagée, cest
autre qui a plus de difficultés ou dont les séquelles
sont plus visibles qui est handicapé, mais pas soi.
Dans cette attitude, sont renvoyées sur l'autre, soit la
dimension physique, soit la dimension mentale.

Pour les personnes cérébro-lésées, c'est parfois la défi-
nition du handicap des autres, qui détermine leur entrée
ou non dans le handicap et qui s‘impose a elles.

(158) Lorsqu'on liste les associations de parents ou de familles de malades, ou les attributions de chaque association par exemple.
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«Mais si on me disait finalement tu es handicapée, ¢a
ne me vexerait pas du tout ; parce que quelque part
Jje sais que je le suis. Bon je ne vais pas le dire parce
que il n'y a pas de raison. J'ai un probléeme avec ma
main, peut-étre dans quelque temps je ne l'aurai plus,
donc ¢a sera terminé mais si on me dit que je suis
handicapée, je dirai oui je le suis. (a ne va pas me
vexer, pas du tout. Ce n'est que des mots, et puis c’est
par rapport aux autres qui ne savent pas ce que l'on
ressent, qui ne savent pas comment on vit. Donc ils
voient qu’on a un probléeme, forcément. Oui, il y a un
mot pour chaque situation. Autant les utiliser ces mots-
la donc c’est vrai que si on me dit ¢a, vous allez me
dire je trouve que vous étes une handicapée par rapport
a votre bras, je dirai oui, vous avez raisony.

Le handicap est dit par les «valides». Ce sont les
«valides» qui marquent l'entrée dans le handicap.

Pour certains, il est difficile de se concevoir comme
étant handicapé :

«[Je me sens] comme une personne qui... qui a eu un
grave accident mais qui garde des séquelles. Ce mot
handicapé... je déteste... [Je me sens handicapé] un
peu quand méme (...). Disons qu'on me le dit».

Cest alors la dimension sociale du handicap qui est
difficile a accepter pour la personne, et non forcément
les séquelles en soi, dimension sociale du fait du
regard des autres, qui peut aboutir a l'exclusion.

Se reconnaitre comme une personne handicapée peut
avoir pour conséquences de s’interdire certains actes,
de limiter son espace.

«Je n’attends rien de personne. Cest a moi de me
bouger, @ moi de sortir de chez moi, d’aller d'abord a
la mairie. Enfin je ne vais pas le faire aujourd’hui ni
demain mais a partir de jeudi oui. En fait je ne sais
pas, il faut que j'aie quelque chose qui me déclenche,
Jje crois que je ne me suis pas encore assez ennuyée
chez moi [rires] (...). Mais j'ai envie dy aller, mais en
méme temps il y a quelque chose qui me retient,
quelque chose de mon handicap qui me retient».

Sa propre reconnaissance comme personne handicapée
est souvent ambigué.

«C'est sdr que physiquement je le suis vraiment, mais
mentalement non. Je ne me considére pas comme une
personne handicapée, pourtant je le suis, c’est clair et
net mais enfin moi j'ai pas impression (...). Non, c'est
bizarre, hein (...) ? Parce que ¢a permet de continuer.
Parce que autrement, si on n’arréte pas de se dire oui
Jje suis handicapé tout ¢a, on ne s’en sort plus.»

«Sans vouloir me vanter je pense méme qu’au point de
vue mental et intellectuel, je suis moins handicapée que
certains. Je pense que ma difficulté vient davantage de
mon handicap physique [est en fauteuil roulant].»

On peut également se reconnaitre comme personne

(159)
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handicapée par nécessité, lors de la confrontation a
l'autre.

«Quand ils me connaissent un peu mieux [les gens],
ils se permettent de me dire : «Est-ce que ¢a te
dérange si tu me dis ce que tu as eu ?» Enfin je suis
ouvert (...), c’est la vie quoi... Il n'y a pas besoin de
le cacher... c'est visible. Encore si c’était pas visible...
je le garderais pour moi... mais la c'est visible, c’est
plus difficile.»

Le besoin d’aide et son acceptation obligent parfois
aussi la reconnaissance du fait «d’étre handicapé».

Une personne déclare ainsi : «Cette aide, je ['‘aime» ;
ceci sous-entend que la personne a besoin de linter-
vention des autres pour vivre et ne peut étre totale-
ment autonome.

Par contre, une autre souffre de perte d'équilibre
fréquente, qui la conduit parfois a faire un détour pour
éviter de s’engager dans une pente ou un escalier,
plutdt que de demander l'aide d'un inconnu.

«Moi jamais je demanderai a quelqu’un de venir
m’aider.»

Ceci est un moyen de ne pas étre identifié comme
personne handicapée, choix possible lorsque les défi-
ciences ne sont pas visibles.

«Les avantages que les systémes, que la société
donnent (...) -certains avantages peuvent étre pris
comme des avantages, d’autres servent encore plus a
étre mis au banc de la société- par exemple les places
handicapées, moi je ne les prends pas, je me suis
toujours refusée a les prendre ; mais pas parce que je
ne me sens pas le droit de le faire, enfin si, je ne me
sens pas le droit de le faire, j'estime quiil y a des
personnes qui peuvent en avoir plus besoin que moi.»

Les difficultés de faire face aux obligations de la vie
quotidienne peuvent également concourir a faire
admettre a une personne que ses déficiences consti-
tuent un handicap, par lintensité des difficultés accu-

mulées ou l'énergie dépensée.

«De courir d'une salle a l'autre, tout d'un coup le profes-
seur disait : «Ah non cet amphithédtre n'est pas libre»,
il fallait courir vers un autre qui était la-bas au bout
de la Faculté. Alors j'avais peur de me perdre, je ne
connaissais pas la faculté au début (...). Aprés quand
J'écoutais le professeur, au bout d'un moment, je décon-
nectais complétement donc je ne ['écoutais plus.»

La plupart des personnes interviewées™ ont l'impres-
sion de porter un handicap trés vite visible, dés qu'el-
les s'adressent a une personne ou dés qu'elles se
déplacent a l'extérieur et craignent d’étre exclues, ou
critiquées, parce qu'elles ont du mal a s'exprimer, parce
qu'elles ont parfois une démarche titubante, des accés
de fatigue impossibles a contenir.

Il convient de noter que pour certaines personnes, une réflexion autour du fait de se sentir ou non personne handicapée est difficile, car

demandant un effort de réflexion ou une capacité d'analyse trés codteux en énergie ou inaccessible a la personne, du fait des séquelles consé-
cutives & l'accident. Certaines n'ont pu de ce fait s'exprimer sur ce point.
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Il faudrait «éviter d’exclure des gens qui peuvent étre
utiles a la société. Pourquoi exclure ces gens qui ont
une différence mais comme beaucoup de gens ont une
différence... et ne pas exploiter le savoir qu'ils ont.
Parce que automatiquement la maladie apporte un plus
a lindividu, de toute facony.

«Je fais des progres, ce sont des progrés de compen-
sation par rapport a ma perte d'équilibre (...). Sinon,
j'essaie que les gens puissent s’apercevoir... [de mon
handicap] le plus tard possible... Cest grdce a elle
[cette maniére de faire] que je me rééduque !»

On peut tenter de rendre un handicap moins visible,
ou on peut, dans une démarche active ou provocatrice,
ou de fagon inconsciente, le masquer par l'exagéra-
tion, ou encore éviter sa perception par les autres. Ce
peut étre le cas de personnes qui braquent les regards
sur un personnage se superposant en quelque sorte a
elles, un personnage exagérateur, provocateur, drole...

Cest parfois en se mettant au centre de la scéne que
l'on croit maitriser le mieux les regards, ou les éviter
(puisque ce n’est pas son vrai «soi» que lon
expose). Cest aussi parfois en choisissant de
«montrer plutét que d’étre regardé» que l'on évacue
la dimension de passivité, du «subir», qui fait partie
de la représentation du handicap dans notre société.

Certains, lorsqu‘ils ont pu effectuer le travail de deuil
évoqué plus haut, s‘engagent dans un chemin de

¢ illustrations

reconstruction, identitaire et sociale, pour «repousser
leurs limites», s'engager dans une quéte qui leur
permettra de retrouver un équilibre, et de reconstruire
une vie satisfaisante pour eux.

Cette progression sur un parcours fait de bas et de
hauts, de reculs et d’avancées, de découragements et
d'efforts, est un chemin difficile, toujours a poursuivre.

«Lorsque j'ai parlé de cette photo ot il y a les
sacs a dos et pour moi ce sac a dos, c’est le
fardeau. Et ce fardeau la, tous les jours on se bat
pour le porter le plus honorablement possible,
mais il est lourd.»
«Par contre pour grimper ce que j'appelle moi, un
étage, l'avenir, quelque fois on en descend deux,
donc... Pour en regrimper un il faut un bon
moment, mais une fois qu'on a grimpé le premier,
aprés on grimpe deux d’un coup, mais la je parle
pour moi.»

Groupe d'échange de UADAPT

La représentation du handicap pour les personnes
interviewées semble osciller entre les déficiences et les
capacités, le récupérable et le non récupérable, le
physique et le mental, les contraintes et les apports,
sa perception de soi et le regard des autres, avec une
interrogation constante de la personne.
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Au terme de cette étude sur la lésion cérébrale, nous
avons percu tout lintérét de la récente Classification
Internationale du Handicap, qui définit le handicap
non comme une caractéristique de [a personne et donc
une responsabilité et une réponse a caractére indivi-
duel, mais comme une situation sociale, entrainant
une responsabilité collective et la nécessité d'une
réponse de la société dans son ensemble.

La question du handicap a dailleurs été considérée
dans notre pays comme l'un des chantiers prioritaires,
ouverts par le Président de la République en juillet
2002 et a donné lieu a l'adoption de la loi pour ['‘éga-
lité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées.'®

Notre approche centrée sur la vie quotidienne et le
vécu des personnes cérébro-lésées montre, nous
semble-t-il, l'intérét d'examiner l'ensemble des consé-
quences individuelles, familiales, sociales de la
lésion cérébrale. Elle illustre la diversité des effets
d’une déficience sur les plans psychologique et social.

Nous avons constaté que l'entourage de la personne
cérébro-lésée est trés sollicité ; le traumatisme ne
touche pas que la personne concernée mais est source
de grandes souffrances pour chacun des membres du
systéme familial.

Les séquelles que la lésion cérébrale engendre sont,
au quotidien, difficiles a surmonter. Pourtant les
personnes et les familles mettent en place des modes
d'adaptation pour faire face, reconstituent peu a peu
des habitudes de vie et développent une certaine force
de vie.

Certaines familles éprouvent cependant un sentiment
de détresse accentué par le fait que ce handicap reste
méconnu de la population générale qui fait plutot
preuve d'ignorance a 'égard des personnes cérébro-
lésées, peut-étre par méconnaissance.

L'analyse des regards croisés nous révéle des concor-
dances sur certains points entre personne, famille et
professionnel méme si la vision des familles est parfois
plus négative.

Elle pointe aussi un reldchement du suivi spécifique
des professionnels lorsque la lésion est survenue
depuis quelques années déja et un sentiment d'isole-
ment des familles face a l'absence de réponses socia-
les a leurs besoins.

A ce stade, il nous apparait intéressant de proposer
a partir des sentiments et réflexions de nos différents
interlocuteurs (personnes, familles, professionnels,
institutions, associations) rencontrés au travers de
notre enquéte, des perspectives d'amélioration de la
prise en charge des personnes cérébro-lésées, de leur
suivi en vue d'une réinsertion sociale satisfaisante,
pour elles et leur famille.

(160) Loi n° 2005-102 du 11 février 2005

Ces perspectives concernent différents champs :

Une prise en charge personnalisée

Cet objectif passe par un assouplissement des modes
de prises en charge, de facon a respecter au mieux
le projet de vie et le rythme d'évolution de la
personne.

Cela suppose un accompagnement sur le long terme,
qui s'appuie sur un plan d'action et de suivi dont la
mise en ceuvre devrait étre coordonnée par un réfé-
rent médiateur, fonction a créer. L'éventualité d'une
rechute, la nécessité d'effectuer un bilan sont de notre
point de vue a prendre en compte dans '‘élaboration
du plan pour permettre des retours temporaires en
milieu hospitalier.

Mais ce plan perdrait en efficacité sil n'était pas
assorti d'un véritable dispositif de suivi par la géné-
ralisation de la «feuille de route» hebdomadaire déja
utilisée par certains établissements et par la mise en
place d'outils de suivi. Il va sans dire que la coordi-
nation, indispensable dans ['élaboration et la mise en
ceuvre du plan d’aide, l'est tout autant pour le suivi.

Les relais et les partenariats semblent devoir étre favo-
risés afin d'impulser une réflexion collective associant
professionnels de santé, associations, familles et
patients, pour identifier les manques dans les modes
de prise en charge actuels. La facilitation des rencon-
tres entre personnes cérébro-lésées avec la création de
lieux de rencontres est a encourager ainsi que le déve-
loppement de liens entre professionnels spécialistes de
la lésion cérébrale, médecins généralistes et services
de psychiatrie. Une passerelle est en outre nécessaire
entre les institutions chargées des premiers soins et
les instituts de réadaptation professionnelle et
sociale.

Le développement de réseaux doit se poursuivre, a
'échelle départementale et régionale, afin de facili-
ter le parcours des personnes.

La notion de proximité ne doit pas étre ignorée. Ceci
passe par une amélioration de l'accessibilité des lieux
et des services, la création d'équipes de soutien a
domicile et de centres ressources, ainsi que le déve-
loppement de structures éclatées ou hors les murs
permettant a la personne d'étre accompagnée dans sa
réinsertion sans quitter U'environnement qui lui est
familier.

Certaines catégories d'institutions paraissent faire
cruellement défaut. Cest le cas notamment des Centres
d'Aide par le Travail adaptés aux personnes cérébro-
lésées, des centres de jour, des Services d’Accompagne-
ment a la Vie Sociale. La possibilité d’hébergements
temporaires et séquentiels est également attendue.
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Un retour a domicile facilité

Le sentiment de rupture éprouvé par la personne et
sa famille lors du retour a domicile doit é&tre évité. Il
convient donc de l'anticiper en associant les partenai-
res concernés. Par ailleurs, le développement de l'offre
de soins infirmiers et accroissement du nombre d’uni-
tés mobiles permettraient le retour a domicile dans de
meilleures conditions.

Un soutien aux familles renforcé

Comme nous l'avons constaté, la ésion cérébrale cons-
titue une véritable «onde de choc» qui se répercute
non seulement sur la personne blessée mais aussi sur
sa famille.

Afin de soutenir les proches, il nous parait important
d'identifier laide psychologique humaine dont ont
besoin les familles, et d'offrir un accompagnement lors
de la prise en charge de la personne, et des conseils
adaptés, concernant par exemple les changements d'at-
titude et de personnalité, caractéristiques des person-
nes cérébro-lésées.

Linformation des familles sur les conséquences des
lésions cérébrales et les dispositifs de prise en charge
serait a accentuer. A cet égard, il nous semble que la
création, a proximité des centres hospitaliers ou des
centres de rééducation, de structures d'accueil pour les
familles serait a favoriser. De méme il y aurait lieu de
prendre en considération la demande clairement expri-
mée par les aidants de pouvoir bénéficier d'un aména-
gement de leurs horaires de travail, voire d'une mise
a disposition. Cette mesure qui pourrait étre complé-
tée par une répartition plus équilibrée des aides appor-
tées a la personne aidée pendant la journée serait de
nature a améliorer le soutien aux familles.

Enfin, nous ne pouvons passer sous silence la préoc-
cupation exprimée par les parents aidants quant au
devenir de leur enfant, aprés leur décés. Cette ques-
tion de fond mérite qu'une réponse leur soit faite.

Au cours de l'année 2004, une charte élaborée par un
groupe national a proposé un protocole d’accueil et
d'information des familles. En soulignant les deux
statuts que doit affronter paradoxalement la famille,
«celui de soignant devant entourer la victime, et celui
de patient qui résulte du choc psychoaffectif», la Charte
met en exergue l'attention particuliére qui doit étre
apportée a la famille au niveau de laccueil, ['écoute,
'accompagnement et l'information. Ce document nous
apparait comme une avancée non négligeable.

Une offre de formation adaptée

L'aspect formation a été souligné par lensemble des
partenaires rencontrés. En effet il conviendrait de
disposer pour tous les professionnels susceptibles d'ac-
compagner une personne cérébro-lésée d’'une forma-
tion spécifique, a défaut de structures spécifiques.
Cette sensibilisation pourrait étre intégrée au cursus

initial des médecins généralistes, et des autres inter-
venants du secteur médical, psychologique et social.

La mise a disposition d'un guide apportant des infor-
mations médicales, médico-sociales et sociales serait
utile pour l'ensemble de ces professionnels, mais aussi
pour les personnes cérébro-lésées et leurs proches.

Une prévention améliorée

Un renforcement de la politique de prévention est a
envisager, pour accroitre la sensibilisation du grand
public (témoignages de familles et de blessés, vie
aprés laccident) et celle des entreprises, dans un
objectif a la fois de prévention et de réinsertion.

Bien que les personnes cébro-lésées en état pauci-rela-
tionnel ou en état végétatif persistant n‘aient pas pu
étre rencontrées au cours de notre enquéte pour les
raisons indiquées précédemment, il nous semble
important de souligner le manque de solutions et les
besoins spécifiques de ces personnes trés dépendan-
tes qui parfois restent a la charge de leur famille a
domicile.

Ces éléments ne sont bien slr que des pistes de
réflexion. Cependant, nous espérons que celles-ci
permettront de continuer a améliorer l'accompagne-
ment des familles et la prise en charge des personnes
cérébro-lésées parfois victimes d'un conflit entre passé
et avenir, entre mémoire, histoire et destinée.

Pour sa part, la Caisse Régionale d’Assurance Maladie
Rhone-Alpes a pour ambition d’agir :

7 en matiére de prévention du handicap, par des
actions menées avec ses différents partenaires,

7 en matiére d’aide aux familles, par la réalisa-
tion de groupes d'échanges et de soutien aux
aidants, proches de personnes en situation de
handicap,

7 en matiére d'amélioration de la prise en charge
du handicap, en renforgant son réle d‘interface
entre acteurs de terrain et instances nationa-
les, en soulignant la non adaptation de répon-
ses, mais aussi en apportant son expertise et
son soutien en vue de la réalisation de projets
innovants,

7 en matiére de réflexion sur le handicap, en
batissant avec les acteurs professionnels et
institutionnels, une connaissance et une
culture commune, source de propositions et
d'avancées sociales.

Au travers de cette étude, elle a voulu dans le champ
de compétence qui est le sien :
i d'une part, contribuer a l'amélioration de la
connaissance épidémiologique,
I d’autre part, aider a une véritable intégration
sociale des personnes cérébro-lésées,
I enfin, participer a lamélioration de leur
qualité de vie.
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AAH

Prestation attribuée par la COTOREP et versée par la
Caisse d'Allocations Familiales, destinée a assurer un
minimum de ressources a des personnes handicapées.

ADAPTATION

Le concept d'adaptation est défini dans un sens
général comme « le processus par lequel 'organisme réagit
pour survivre dans les conditions nouvelles dans lesquel-
les il se trouve placé », processus interactif permettant
a la personne de gérer, d'intégrer l'ensemble des consé-
quences de ses déficiences dans sa vie quotidienne.
Définition du Lexique des Sciences Sociales, M. Gravitz, Ed ;
Dalloz, 1991.

ANOSOGNOSIE

Terme employé en neuropsychologie rendant compte de
la méconnaissance par le patient des troubles dont il
est atteint.

Définition du Dictionnaire médical de la famille, M. Lepor-
rier, Ed. Flammarion, 1999.

AUTONOMIE

Le Dictionnaire du Handicap définit 'autonomie comme
une notion utilisée fréquemment pour l'ensemble de la
population handicapée (sur les plans moteur, sensoriel,
mental, psychique) ou dgée. Elle n'a pas précisément la
méme définition selon les populations. Selon la défi-
nition du Robert, l'autonomie est « la capacité de se
gouverner soi-méme, de faire des choix dans la vie ». On
peut ainsi noter qu’une personne handicapée physique
est autonome (ce qui renvoie a ses capacités mentales)
mais dépendante (pour effectuer certaines taches de la
vie quotidienne).

CARTE D'INVALIDITE

Carte de couleur orange, délivrée par la COTOREP aux
personnes ayant un taux d‘incapacité d’au moins 80 %.
Certaines personnes handicapées ayant un taux inférieur
a 80 % peuvent se voir attribuer une carte de couleur
verte ayant la mention « station debout pénible ».

CURATEUR

Personne nommée par le juge des tutelles dans le cadre
d’'une mesure de protection juridique, chargée de
conseiller une personne majeure et de contréler ses actes
de la vie civile.

DEFICIENCE

Manque ou insuffisance qui peut avoir pour conséquence
une incapacité.

DEMANDEUR D’EMPLOI

Le terme « demandeur d’emploi » regroupe plusieurs
types de personnes et peut ainsi biaiser l'interprétation.
En effet, certaines personnes cérébro-lésées bénéficient
du statut de demandeur d’emploi mais sont incapables
de travailler. Elles se retrouvent dans ce statut car on
ne leur en propose aucun autre. Toutes les personnes
demandeurs d’emploi ne peuvent accéder au travail en
milieu ordinaire ou trouver de place en milieu protégé.
Une personne anosognosique pourra se déclarer deman-
deur d’emploi. Pour certains jeunes qui vivent chez leurs
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parents sans ressources propres, le fait d'étre deman-
deur d’emploi leur donne un statut, ce qui est impor-
tant sur le plan psychologique. Le statut de demandeur
d’emploi donne a la personne l'accés a certaines aides
(ex : transports en commun gratuits dans certaines
villes). Cependant, les personnes qui se sont déclarées
demandeurs d’emploi ne sont pas forcément inscrites a
I'ANPE. Le fait de bénéficier de 'AAH n’est pas contra-
dictoire avec le fait d’étre demandeur d’emploi.

ETAT
Maniére d'étre physique ou morale d'une personne.
Définition du Larousse, 2003.

ETAT DE RESSENTI

(Hypothése de travail). Défini par nous comme une
période caractérisée par certaines attitudes ou sentiments
identifiés, repérables par la personne ou par son entou-
rage. Nous avons identifié cinq états de ressentis diffé-
rents, pouvant étre successifs, concomitants ou alternés.

INDEMNITES JOURNALIERES

Prestation en espéces versées par la Sécurité Sociale a
des personnes dans l'incapacité temporaire d’exercer une
activité professionnelle. Elles peuvent étre versées dans
le cadre maladie ou accident du travail (larrét de travail
étant di a un accident du travail reconnu comme tel par
la Sécurité Sociale).

INITIATION

Dans sa définition anthropologique, linitiation est une
« cérémonie permettant aux individus d’accéder a un
nouveau statut (lié a une classe d’dge, un métier), qui
leur confere une pleine appartenance a la société ». Elle
permet une affiliation a un groupe social, une introduc-
tion dans un espace social.

Définition donnée par Le Petit Larousse illustré, 2004.

HABITUDE

Les habitudes sont, dans un sens psychologique, la
« facon d’agir et de penser acquise par l'individu, au point
de devenir inconsciente et automatique » ; notre
analyse concerne ici les habitudes postérieures au trau-
matisme, et élaborées en réaction a celui-ci.

Définition du Lexique des Sciences Sociales, M. Gravitz,
Ed ; Dalloz, 1991.

HANDICAP

Désavantage social résultant d’'une incapacité qui limite
ou interdit l'accomplissement d'un réle normal en rapport
avec l'age, le sexe, les facteurs sociaux et culturels (clas-
sification internationale des handicaps). Le handicap est
dii a des incapacités qui concernent les fonctions, consé-
quences de déficiences qui elles concernent l'organe ou
l"appareil.

MAJORATION POUR TIERCE PERSONNE

Allocation versée a une personne handicapée ayant besoin
d’une tierce personne pour la réalisation des actes de
la vie quotidienne. Elle peut étre versée par la COTOREP
ou sous réserve de conditions spécifiques, par la Sécu-
rité Sociale.




LEXIQUE

MODE D’ADAPTATION

Réponse ou stratégie mise en place ou élaborée par la
personne, en réponse a une situation de changement ou
de difficulté (du latin modus : maniére), visant a inté-
grer cette situation dans le cours de sa vie personnelle
et sociale.

PARCOURS

Ensemble des événements de vie, chemin de vie de la
personne, depuis l'accident ayant provoqué la lésion céré-
brale (cf. définition du Petit Larousse 2003 : trajet suivi
par un étre animé ou un objet), définition qui évoque
la notion d’évolution, de changement et de temps.

PENSION D'INVALIDITE

Pension versée aux salariés sous certaines conditions
d’ouverture de droits ayant pour but de compenser une
réduction de la capacité de travail d’au moins 2/3 due
a une maladie, l'état de santé étant stabilisé.

PHILOSOPHIE

Du terme philosophos, ami de la sagesse : savoir ration-
nel (ce qui la distingue de l'idéologie et de la religion),
mais non scientifique, car visant la totalité du réel en
partant d’éléments qui ne sont pas des phénoménes
(c'est-a-dire des faits, objets éventuels d’expérimenta-
tions). La réflexion philosophique ne peut étre soumise
au contréle de L'expérience et les solutions qu’elle donne
aux problémes, toujours les mémes (la vérité, la connais-
sance...) qu'elle souléve ne sont pas vérifiables.
Définition du Lexique des Sciences Sociales, M. Gravitz, Ed ;
Dalloz, 1991.

PAIREMULATION

Fait de se sentir aidé/conseillé/soutenu par les conseils
ou l'expérience d'une personne ayant connu le méme
handicap ou un handicap comparable.

QUALITE DE VIE

D’aprés le Dictionnaire du Handicap, ce concept englobe
les critéres de bonnes conditions de vie retenus par les
personnes handicapées elles-mémes, ou par leur famille
et les professionnels lorsqu’elles ne sont pas aptes a les
définir. Il repose sur un certain nombre de composan-
tes, comme lintérét fondamental pour une personne
handicapée d’exercer un contréle sur son environnement
et de voir prises en compte ses aspirations personnel-
les dans l'organisation de son existence.

L'OMS en 1993 tente de donner une définition mondiale
de la qualité de vie : « C'est la perception qu’a un indi-
vidu de sa place dans l'existence, dans le contexte de la
culture et du systéme de valeurs dans lesquels il vit en
relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes. C'est un concept tres large influencé de
maniére complexe par la santé physique du sujet, son état
psychologique, son niveau d‘indépendance, ses relations
sociales ainsi que sa relation aux éléments essentiels de
son environnement ».

Dans cette étude, il s'agit de l'interprétation personnelle,
spontanée et donc subjective des personnes cérébro-
lésées et de leurs proches.

RECHERCHE SPIRITUELLE

Définie comme une recherche de valeurs, croyances
servant de référence de pensée a la personne, que celles-
ci relévent du domaine religieux, moral ou philosophique.

REGARDER

Regarder, c’est « porter la vue sur », c'est aussi adres-
ser un message, volontaire et aussi inconscient, a la
personne objet du regard. Regarder l'autre, c’est se situer
dans l'échange.

Définition donnée par Le Petit Larousse illustré, 2004.

RESEAU SOCIAL

Structure définie par des relations entre des individus.
Définition du Petit Larousse, 2003.

RESILIENCE

Faculté psychologique de rebondir d’'une personne face
a un traumatisme, de lintégrer a sa vie (en physique :
capacité de résistance d’'un matériau a un choc).

RESSENTIR

Eprouver une sensation, un sentiment agréable ou péni-
ble.

Définition du Petit Larousse, 2003.

ROLE
Au sens d'« ensemble de comportements relatifs a une
certaine position, fixés par la société (role du pere, du
maitre) et que l'on s’attend a voir jouer par ceux qui la
détiennent. »
Définition du Lexique des Sciences Sociales, M. Gravitz, Ed ;
Dalloz, 1991.

RUPTURE

Séparation ou cassure de liens, a caractére définitif (du
latin rumpere : rompre), provoquée ou subie par la
personne.

SAVOIR

Le verbe savoir est défini comme « étre instruit de
quelque chose, ou étre informé de quelque chose ». Le
savoir est U« ensemble des connaissances acquises par
l'étude », et, ajouterons-nous, par l'expérience.
Définition donnée par Le Petit Larousse illustre, 2004.

SENTIMENT

Etat affectif complexe et durable lié a certaines
émotions ou représentations.

Définition du Petit Larousse, 2003.

STRATEGIE

Le concept de stratégie, dans sa définition psychologique,
est « l‘ensemble des défenses et désirs, conscients et
inconscients, qui orientent les comportements de la
personne », en réaction a ses déficiences et aux exigen-
ces de son environnement.

Définition du Lexique des Sciences Sociales, M. Gravitz, Ed ;
Dalloz, 1991.

VALEURS

Les valeurs peuvent étre des croyances, la croyance étant
définie comme le fait de tenir pour vrai une assertion
invérifiable (témoignage, intuition...).

Définition du Lexique des Sciences Sociales, M. Gravitz, Ed ;
Dalloz, 1991.

Les valeurs ont un role « de référence, de principes
moraux » (Petit Larousse 2003), auxquelles font appel
les personnes dans leur vie quotidienne ou qui sont
importantes pour elles.

125




COMITE DE PROJET

Vénissieux

Odile BOURRON

Présidente de [’Association des Familles de
Traumatisés Craniens du Rhone a Lyon

James CHARANTON

Psychologue et ancien responsable du CRLC de
Grenoble

Etienne MICHON

Coordinateur administratif et financier du Centre
Ressources pour Lésés-Cérébraux a Grenoble

Bernard DEVIN
Ergothérapeute au Centre médical de L'’Argentiére

Anne ENSELME
Responsable de ['Equipe Spécialisée pour une Vie
Autonome a Domicile a Villeurbanne

Madeleine FAURE
Administrateur de ['Office Départemental pour
l'insertion des Personnes Handicapées de ['Isére a
Eybens et Membre du bureau de [Association des
Familles de Traumatisés Craniens de [Isere a
Grenoble

Docteur Bernard MEMIN

Responsable du SCAPH 38 (Service Conseil
Autonomie pour Personnes Handicapées de [Isére)
a St Martin d’Heres

Bernard PENY

Ingénieur de recherche a ['Université Lyon II,
membre du CRHES

Michel ROBERT

Directeur du Foyer d’Accueil Médicalisé Les
Charmattes a Saint-Martin-en-Haut géré par
’Association des Paralysés de France

Anne TRUCHE

Neuropsychologue et Coordinatrice du Centre
d’accompagnement social et de rééducation
neuropsychologique de LADAPT du Rhéne a Lyon

Docteur Marie-Héléne BOUCAND
Médecin, praticien hospitalier en médecine physique
et en réadaptation, ancien chef de service, titulaire
d’'un DEA d’éthique.
A également participé a la recherche notamment
lors de la session de sensibilisation des étudiants

126

EQUIPE DE DIRECTION

Jacq l_
D e la Caisse Régionale d’Assurance
Ipes »

Eliane DELORME
Directeur de [Action Sociale

Joélle HUILLIER
Sous-directeur du Monde Associatif

Giséle GREGORIAN
Sous-directeur du Service Social

EQUIPE PROJET CRAM

Marie-Pierre PENET et Nathalie VOGE
Pilotes de projet

Laurence BRAILLON
Juriste a la Direction de 'Hospitalisation

Nathalie BRUN-POTENS
Statisticienne a la Direction des Etudes, des
Statistiques et du Budget

Jacqueline CROIZAT
Responsable régionale adjointe du Service social

Marie-Dominique FERRIERE
Juriste a la Documentation Générale

Myriam FOUCART
Adjointe a la Direction des Etudes, des Statistiques
et du Budget

Marie-Ange LACOSTE-LABRIT
Conseillere en prévention de santé

Nadége LEMOINE
Chargée de missions au Département Handicap

Marie-Claire MINOLA
Attachée de direction a la Direction de [Action
sociale

Brigitte POENSIN
Assistante sociale sur le département de ['Isére




ONT EGALEMENT PARTICIPE...

... A UELABORATION DE L'ETUDE

Jean-Marc BARDEAU-GARNERET
Chercheur, Docteur en Sciences de ['éducation

Docteur Eric BERARD
Médecin-chef au Centre médical de L'Argentiéere

Professeur Dominique BOISSON

Chef de service a ['Hopital Henry Gabrielle a Saint-
Genis-Laval

Monique CHAULIAC
Anthropologue au Collége coopératif Rhéne-Alpes a
Lyon, responsable du DUPITH (Dipléme Universitaire
des Professionnels de ['Insertion des Travailleurs
Handicapés) et membre du CHRES (Collectif de
Recherche «Situations de Handicap, Education,
Société»), actuellement responsable de la filiére
assistantes sociales de l‘antenne de Valence, Ecole
de Service Social Sud-Est

Docteur Emmanuel CHEVRILLON

Chef du service rééducation fonctionnelle au Centre
médical Mangini a Hauteville-Lompnes

Professeur Michel EYSSETTE

Chef de service a ['Hopital Henry Gabrielle a Saint-
Genis-Laval

Professeur Charles GARDOU

Directeur du département sciences de ['éducation a
U'Université Lyon II, Président du CRHES

Docteur Christian LAGIER

Chef du service rééducation fonctionnelle au Centre
hospitalier Lucien Hussel a VIENNE

Dr Marie-Christine MOCHON-LOISON
Chef du service rééducation fonctionnelle au Centre
hospitalier de Tullins

Docteur Pierre PAUGET

Directeur médical du Centre Médico-Universitaire
Daniel Douady a Saint-Hilaire-du-Touvet

Professeur Gilles RODE

Chef de service a ['Hopital Henry Gabrielle a Saint-
Genis-Laval

Claude WOLKMAR
Directeur du CREAI Rhéne-Alpes

... A LA REALISATION
DES QUESTIONNAIRES

David BUFFET

Technicien hospitalier a la Direction de
['Hospitalisation

Nadége BRAS, Anne CROIZER, Virginie DUHAMEL,
Elise DUMONT, Stéphanie GARIN, Isabelle LADENT
et Karine LASNE

Etudiantes

... A LA SAISIE DES QUESTIONNAIRES
ET LA RETRANSCRIPTION DES PARCOURS
DE VIE

Vilayvanh ABDOUL ZABAR et Cathy PIEGAY
Secrétaires

Monique GUISLAIN et Christiane QUELIN
cbb

Pascale KOCH
stagiaire

... A LA MISE EN FORME DE L'ETUDE

Eliane BRIAL, Murielle CLABAUT et Francgoise VIDAL
Secrétaires

... A LA TRADUCTION D'ETUDES ANGLO-
SAXONNES

Héléne CONSTANTINIDIS

... A LA REALISATION DU FILM
« REGARDS »

Michelle BERTHET et Hervé VAN DEN BERG

Prises de vues - Département Image CRAM Rhéne-
Alpes

Michelle BERTHET

Montage et réalisation - Département Image CRAM
Rhéne-Alpes

Clémence VOISIN
Etudiante/Assistante

... A LA MISE EN PAGE DU RAPPORT

Alice MICHAUD

Couverture du rapport et réalisation du 8 pages -
Département Image CRAM Rhéne-Alpes

Elisabeth BOSSUET et Hervé MAGOUTIER

Mise en page du rapport - Département Image
CRAM Rhéne-Alpes

127



TABLE DES ANNEXES

130
143
155
165
166
168
169
170
172
173
174
175

176

177
179
180
181

185

Cram Rhone-Alpes

Annexe I
Annexe II
Annexe III
Annexe IV
Annexe V
Annexe VI
Annexe VII
Annexe VIII
Annexe IX
Annexe X
Annexe XI
Annexe XII

Annexe XIII

Annexe XIV

Annexe XV
Annexe XVI
Annexe XVII

Annexe XVIII

uug@?

Questionnaire " personne "

Questionnaire " famille "

Questionnaire " professionnel "

Définition des termes utilisés dans les questionnaires
Types de données recueillies par questionnaire
Méthode d'enquéte

Formation et suivi des enquéteurs

Questionnaire destiné aux professionnels spécialisés
Questionnaire adressé aux professionnels de linsertion
Questionnaire adressé a la COTOREP

Questionnaire adressé a CAP EMPLOI

Questionnaire adressé a I'AGEFIPH

Critéres pris en compte pour la diversification des situations des
personnes handicapées

Grille d'entretien des parcours de vie

Schéma général d'analyse des parcours de vie

Objectifs et déroulement des groupes d'échange

Confrontation des perceptions : comparatif personne/famille/professionnel

Pistes de réflexion pour le futur




QUESTIONNAIRE

|l
ANNEXBey

I s

N° [
(ou age au moment de l'accident ou du fait générateur de lésions cérébrales) : ... L1
Bl Avez-vous eu un coma ? N°1:oui N°2:non QIEENENTS . N© [l
317 si oui, quelle a été la durée du coma ? N°1 : moins de 1 semaine N°2 : de 1 semaine a 1 mois
N°3 : plus de 1 mois [0 0 o il IRl Ne [
A Quel Gge avez-vous ? : . . ... L1 |

BBl Au moment de l'accident, quel était votre niveau scolaire ?

N°1 : études primaires N°2 : niveau CAP, ou études secondaires  N°3 : bac ou niveau bac

N°4 : études supérieures |17 1S SEE 0EEl Ne [

WA Au moment de ['accident, quelle était votre situation par rapport a l'emploi ?
N°1 : étudiant N°2 : exercant une activité professionnelle en milieu ordinaire. Si oui, laquelle ? :

N°3 : exercant une activité professionnelle en milieu protégé. Si oui, laquelle ? :

Dans quelle structure ? : N°4 : en arrét de travail maladie, accident du travail

N°5 : demandeur d'emploi N°6 : mére ou pére au foyer N°7 : autres (a préciser) :

N° 8 ne sait pas | PSPPSR Ne [

B Aujourd'hui, quelle est votre situation par rapport a l'emploi ?
N°1 : étudiant N°2 : exercant une activité professionnelle en milieu ordinaire. Si oui, laquelle ? :

N°3 : exercant une activité professionnelle en milieu protégé. Si oui, laquelle ? :

Dans quelle structure ? : N°4 : en arrét de travail maladie, accident du travail

N°5 : demandeur d'emploi N°6 : mére ou pére au foyer N°7 : autres (a préciser) :
N° 8 ne sait pas | RPN Ne [

BBl Depuis l'accident, avez-vous bénéficié d'une aide a la réinsertion ?

N°T zoui N°2 :non [0 50 e bl il Ne [
F8 Sioui, laquelle 2 5 Ne [
N°1 : réactualisation des connaissances (dans le cadre d'un stage institutionnalisé) N°2 : formation
professionnelle dans le domaine initial d'activité N°3 : formation professionnelle dans un autre domaine. Si oui,

laquelle ? : N°4 : autres (a préciser) :

Il Avant l'accident, aviez-vous des ressources ?

N°T s oui N92 :non |00 sl il o Ne [




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la PERSONNE

9.1 Sioui, la ou lesquelles ? : N°1 : Indemnités journaliéres maladie N°2 : Indemnités journaliéres accident du
travail N°3 : Allocation Adulte Handicapé N°4 : Revenu minimum d'Insertion N°5 : Salaire N°6 : Pension d'invalidité
N°7 : Rente accident du travail N°8 : Indemnités ASSEDIC N©°9 : Majoration Tierce Personne ou Allocation Compensatrice

pour Tierce Personne N°10 : Indemnités versées par une compagnie d'assurance N°11 : Autres (3 préciser) :

Aujourd'hui, avez-vous des ressources ? : N°1:oui N°2:non

10.1 Si oui, la ou lesquelles ? : N°1 : Indemnités journalieres maladie N°2 : Indemnités journaliéres accident du
travail N°3 : Allocation Adulte Handicapé N°4 : Revenu minimum d'Insertion N°5 : Salaire N°6 : Pension d'invalidité
N°7 : Rente accident du travail N°8 : Indemnités ASSEDIC N°9 : Majoration Tierce Personne ou Allocation Compensatrice

pour Tierce Personne N°10 : Indemnités versées par une compagnie d'assurance N°11 : Autres (a préciser) :

Y a-t-il eu une modification importante de vos ressources régulieres entre la période
avant l'accident et aujourd'hui ?

N°1 :oui N°2:non

11.1 Si oui, comment ? N°1: & la hausse N°2 : a la baisse

11.2. Cette (hausse) ou cette (baisse) a-t-elle eu des conséquences au niveau familial ou personnel ?
N°1 :oui N°2:non

Si oui, lesquelles ? :

Suite a l'accident, y a-t-il une procédure de réparation ?
N°1 :oui N°2:non

12.1 Si oui, est-elle terminée ? N°1 :oui N°2 : non

Aujourd'hui, quelle est votre situation familiale ?
N°1 : en couple N°2: célibataire N©°3 : séparé(e) N°4 : divorcé(e) N°5 : veuf(ve)

13.1 Aujourd'hui, combien d'enfants avez-vous ?

Avant l'accident, quelle était votre situation familiale ?
N°1 : en couple N°2: célibataire N©°3 : séparé(e) N°4 : divorcé(e) N°5 : veuf(ve)

141 Avant l'accident, combien d'enfants aviez-vous ?

Votre accident a-t-il changé votre vie familiale ?
N°1 : oui N°2: non

15.1 Si oui, dans quelle mesure ? :

Votre accident a-t-il changé votre réle au sein de la famille ?
N°1 :oui N°2: non

16.1 Si oui, dans quelle mesure ? :




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la PERSONNE

EEl Avant l'accident, quel était votre domicile ?
N°1 : domicile personnel N°2 : domicile partagé avec un(e) conjoint(e) ou ami(e) N°3 : domicile des parents

N°4 : domicile d'un autre membre de la famille N°5 : foyer, établissement N°6 : autres (a préciser) :

BBl Aujourd'hui, quel est votre domicile ?
N°1 : domicile personnel N°2 : domicile partagé avec un(e) conjoint(e) ou ami(e) N°3 : domicile des parents

N°4 : domicile d'un autre membre de la famille N°5 : foyer, établissement N°6 : autres (a préciser) :

EER Depuis votre accident, avez-vous plus de difficultés a trouver les dates ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i okl

Bl Depuis votre accident, avez-vous plus de difficultés a trouver les lieux ?

N°1 :oui N°2:non [0 = e Eiie el

BN Depuis votre accident, étes-vous plus facilement distrait ?

N°1 :oui N°2:non [\ = e riie el

BB Sauriez-vous par exemple répéter les informations apreés les avoir écoutées a la radio ?

N°1soui N2 :non  [TERTENE

BBl Depuis l'accident, étes-vous géné(e) par des problémes de mémoire?
N°1 :oui N°2:non [0FS0 eeiie e

Exemple :

IBA Utilisez-vous un moyen pour vous rappeler les choses que vous avez a faire ?
N°1 :oui N°2:non [ =l e i ikl

24.1| Si oui, le ou lesquels ? :

BB Face a une situation imprévue, vous-sentez-vous capable de prendre une décision
adaptée ? (fuite d'eau, incendie, perte de clefs)

N°1 :oui N°2:non [ =l e i ikl

B3 Aujourdhui, avez-vous des problémes de santé qui vous préoccupent ?
N°1:oui N°2: non

26.1 Si oui, pouvez-vous nous dire lesquels ? :
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Questionnaire destiné a la PERSONNE

Aujourd'hui :

BB Avez-vous des problemes de vue ? N°1:oui N°2: non
Bl Avez-vous des problemes auditifs ? N°1:oui N°2 : non

Bl Avez-vous des problémes pour identifier les goiits ou les odeurs ?

N°1:oui N°2: non
Bl Avez-vous des maux de téte ? N°1:oui N°2: non

BN Ftes-vous limité dans ['usage d'un ou plusieurs membres (bras, jambes) ?

N°1 :oui N°2:non [ = e rlie ek

BB Pouvez-vous courir ? (a ne pas poser si la personne est incapable de le faire)

N°1 : oui N°2:non [IEEREELUSES [Nl Rde] =101

BBl Vous sentez-vous souvent fatigué(e) ? N°1:oui N°2:non [EENIEEINEE

B Avez-vous des difficultés a finir ce que vous commencez ?

N°1 :oui N°2:non [0F S0 s eiie e

BBl Est-ce que le travail intellectuel vous fatigue rapidement ? (exemple : lecture, jeu de dames, puzzle)

N°1 :oui N°2:non [0S0 e e e

EXl Avez-vous besoin de plus de temps qu'avant pour faire certaines tdches ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i okl

¥l Est-ce que votre entourage vous fait souvent répéter quand vous lui parlez ?
N°1 :oui N°2:non [ =l e i okl

37.1 Si oui, qu'éprouvez-vous alors ? :

EEN Pouvez-vous lire ? N°1:oui N°2: non
38.1 Si oui, quelles sont vos 3 principales lectures ? N°1 : magazine N°2 : quotidien N°3 : bandes dessinées

N°4 : livres N°5 : programmes de télévision N°6 : sur ordinateur N°7 : autres :

BBl Pouvez-vous écrire ? N°1:oui N°2:non [EENEETEEE
39.1 Utilisez-vous l'écriture a la main 2 N°1 :oui N°2:non [\ = i el el

39.2 Utilisez-vous l'écriture sur ordinateur 2 N°1 :oui N°2 :non |\ =0 e el okl

X Depuis votre accident, vous sentez-vous plus anxieux ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i ikl
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Questionnaire destiné a la PERSONNE

BN D'une maniére générale comment vous entendez-vous avec les gens ?

En résumé : N°1 : plutdt bien N°2 : plutét mal

B Comment va votre moral ?

En résumé : N°1 : plutét bien N°2 : plutét mal

BN Etes-vous plus irritable qu'avant votre accident ?

N°1 :oui N°2:non [0F=0 eseiie e

B2 Suivez-vous un traitement médicamenteux ? N°1:oui N°2: non
44.1 Si oui, est-ce qu'il vous aide 7 N°1:oui N°2: non

Si oui, en quoi ? :

442 Est-ce que cela vous géne ? : N°1:oui N°2: non

Si oui, en quoi ? :

BBl Parmi les troubles que vous avez, qu'est-ce qui vous géne le plus dans la vie quotidienne ?

Etes-vous indépendant...

... pour vous alimenter ? N°1:oui N°2:non [EERIEITEE

... pour votre toilette et habillage ? N°1:oui N°2 : non

... pour aller aux toilettes ? N°1:oui N°2:non [EERIEEEES

... pour vos déplacements au domicile ? N°1:oui N°2 : non
... pour vos déplacements a l'extérieur ? N°1:oui N°2: non
... pour faire vos courses ? N°1:oui N°2:non

... pour préparer un repas complet ? N°1:oui N°2: non

... pour la conduite automobile ? N°1:oui N°2 : non

... pour écrire une lettre ? N°1:oui N°2:non

... pour lire le journal, un livre ou une revue ?

N°1 :oui N°2:non [0F S0 e i e
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Questionnaire destiné a la PERSONNE

B3 ... pour téléphoner ? N°1:oui N°2: non

B ... pour effectuer vos formalités administratives ?

N°1 : oui N°2: non
B ... pour gérer votre budget ? N°1:oui N°2: non

B Est-ce que vous vous occupez vous-méme de vos formalités administratives
ou financieres ?

N°1 :oui N°2:non

59.1 Si NON, qui s'en occupe ? N°1 : curateur N°2 : tuteur N°3 : personne proche
N°4 : autres (a préciser) :

59.2 Cela vous rend-il service 2 :  N°1:oui N°2: non

59.3 (Cela vous géne-t-il ? : N°1:oui N°2:non

Commentaires :

B utilisez-vous un fauteuil roulant ? N°1:oui N°2 : non
60.1 Si oui, effectuez-vous vos transferts seul(e) ? (par exemple : déplacement du lit au fauteuil)

N°1 : oui N°2: non

KB Utilisez-vous une autre aide technique ? N°1:oui N°2 : non

61.1 Si oui, laquelle ? :

BB Avez-vous besoin de l'aide d'une personne pour d'autres activités de votre vie
quotidienne ?

N°1 : oui N°2: non

62.1 Si oui, pour lesquelles ? :

Parmi les réponses ci-dessous, quels ont été les principaux changements dans votre

vie suite a cet accident ?

EED Rupture avec conjoint(e) ou ami(e) N°1:oui N°2:non N°3:ne me concerne pas

B3 Interruption définitive ou durable d'études

N°1 : oui N°2:non N°3:ne me concerne pas

BB Interruption durable d'activité professionnelle ou de recherche d'emploi

N°1 :oui N°2:non N°3:ne me concerne pas

B@A Licenciement N°1:oui N°2:non N°3:ne me concerne pas
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Questionnaire destiné a la PERSONNE

BER Perte du réseau amical N°1:oui N°2:non N°3:ne me concerne pas

BB Perte d'activités de loisir N°1:oui N°2:non N°3: ne me concerne pas
[68:1] si oui, lesquelles ? :

KB Y a-t-il eu d'autres situations qui ont changé ?
N°1:oui N°2: non

[69:1 Si oui, lesquelles ? :
BN Compléments éventuels :

EEM Aujourd'hui, avez-vous une ou plusieurs activités de loisir favorite ?

N°1 :oui N°2:non

[71:1 Si non, passez & la question 72

[712 Si oui, lesquelles ? :

[713 Avez-vous besoin d'une aide pour l'une ou lautre de ces activités ?

N°1:oui N°2:non

7131 Si oui, par qui étes-vous aidé(e) ? N°1 : membre de la famille N°2 :ami N°3 : professionnel
N°4 : bénévole N°5 : autres

[714 Ces activités se pratiquent-elles au sein d'une structure adaptée aux personnes handicapées
(institutions ou associations) 2 N°1: oui N°2 : non

7141 Si oui, est-ce vous qui en avez fait le choix 2 N°1:oui N°2 : non

7142 Ce cadre vous satisfait-il 2 N°1 : pleinement N°2 : moyennement N°3 : vous le fréquentez parce

que vous n'en avez pas trouvé d'autre

Depuis votre accident, comment vos relations ont évolué...

BBl ... avec votre conjoint(e) ou ami(e) ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

4 non concerné lIN° 5 devenues inexistantesfll N° 6 ne sait pas

B ... avec vos enfants ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné @N° 5 devenues inexistantes ll N° 6 ne sait pas

EA ... avec votre mére ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné @IN° 5 devenues inexistantes 8 N° 6 ne sait pas
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Questionnaire destiné a la PERSONNE

ER ... avec votre pére ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné@N° 5 devenues inexistantesll N° 6 ne sait pas

EER ... avec vos fréres et sceurs ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné IN° 5 devenues inexistantes 8 N° 6 ne sait pas

BB ... avec vos amis d'avant l'accident ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné @IN° 5 devenues inexistantes |l N° 6 ne sait pas

BBl Depuis votre accident, vous-étes vous fait de nouveaux amis ou de nouvelles
connaissances ?

N°1:oui N°2: non
[79:0 Si oui, ces personnes sont-elles ?  N°1 : handicapées N°2 : non handicapées (en majorité)
N°3 : handicapées et non handicapées

[79:2 Si non, a votre avis pourquoi ? :

Vos difficultes dans la vie quotidienne sont-elles comprises...

& ... par votre conjoint(e) ou ami(e) ?

°1 :oui N°2:non N°3:non concerné b EEEIES
... par vos enfants ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné UEEETIEREITEE
... par votre mére ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné I EENEREaEs

... par votre pére ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné iU EElTEs

=
funy

... par vos fréres et sceurs ou par une partie de ceux-ci ?

°1:0oui N°2:non N°3:non concerné N° 4 ne sait pas
EE ... par vos amis ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné IEEEIT LD

=

A ... par votre entourage ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné Lk iiEiElns

B ... par vos collégues ou anciens collégues ?

N°1 : oui N°2:non N°3: non concerné N° 4 ne sait pas
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Questionnaire destiné a la PERSONNE

IEEN ... par votre médecin ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné

BBl ... par d'autres professionnels ?

N°1:oui N°2:non N°3:non concerné L Eelin s

BNl Autres (a préciser) :

Vous sentez-vous aidé...
Bl ... par votre pére ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné | Wi s
A ... par votre mére ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné Louitd it

BBl ... par vos fréres et sceurs ou par une partie de ceux-ci ?

N°1:oui N°2:non N°3:non concerné i Eelin e

EA ... par votre conjoint(e) ou ami(e) ?

N°1:oui N°2:non N°3:non concerné Uil ElinEs
BB ... par vos enfants ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné lobi i uiEltEn
B ... par vos amis ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné IbiEEElns

BE ... par vos collégues ou anciens collégues ?

N°1:oui N°2:non N°3:non concerné [t il Elil il

BBl ... par des personnes en situation de handicap ?

N°1 : oui N°2:non N°3: non concerné N° 4 ne sait pas

EER ... par un membre d'une association de soutien ?

N°1:oui N°2:non N°3:non concerné L WEelin e

E ... par une éventuelle tierce personne (autre que la famille) ?

N°1:oui N°2:non N°3:non concerné [USIEElnEs
EEH ... par votre médecin ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné Ik st

EEH ... par une assistante sociale ?

N°1:oui N°2:non N°3:non concerné L Eelin s

EH ... par d'autres professionnels ?

N°1:oui N°2:non N°3:non concerné [l is il ey

138
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Questionnaire destiné a la PERSONNE

103.1 Si oui, lesquels ? :

E# Autres (a préciser) :

B D'aprés vous, comment toutes ces personnes pourraient-elles encore mieux vous aider ?

E Avez-vous été aidé par l'exemple d'un homme ou d'une femme cérébro-lésée ?
N°1 : oui N°2: non

106.1 Si oui, pouvez-vous détailler ? :

EE Vous percevez-vous comme une personne handicapée ?
N°1 : oui N°2: non
107.1 Si oui, pour vous, qu'est-ce qui caractérise le plus votre handicap ? :

107.2 Si NON, comment vous définissez-vous ? :

EB La société en général par rapport a vous et a vos difficultés fait-elle preuve plutét de :
N°1 : tolérance N°2 : exclusion N°3 : compréhension N°4 : intégration N°5 : bienveillance N°6 : curiosité
N°7 : acceptation N°8 :ignorance N°9 : pitié N°10 autres (a préciser) :

(Inscrire les 3 notions les plus importantes par ordre de priorité) :

B Avez-vous des projets ou des envies qui vous tiennent a caeur ?
N°1 : oui N°2: non

109.1 Si oui, lesquels ? :

BBl Comment percevez-vous globalement votre qualité de vie ?

(sur une échelle de 1 a 5, le 1 étant la moins bonne et le 5 étant la meilleure)

EE®l Comment percevez-vous globalement la qualité de vie de votre entourage proche ?
(sur une échelle de 1 a 5, le 1 étant la moins bonne et le 5 étant la meilleure)

111.1 Souhaitez-vous préciser ? :

Vous arrive-t-il de vous faire les réflexions suivantes ?

EEEl Je me sens vide a l'intérieur N°1:oui N°2 : non

EEEl J'ai du mal a analyser mes sentiments

N°1 : oui N°2: non

B Je me sens perdu(e) N°1:oui N°2:non
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Questionnaire destiné a la PERSONNE

EEE J'ai envie de m'en sortir N°1: oui N°2 : non N° 4 ne sait pas

BBl Souvent, les autres décident a ma place et cela me géne

N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas
EE¥l Je suis fatigable N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

EEE J'ai du mal a mettre de l'ordre dans mes idées

N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas

EEE] J'ai envie de trouver ou retrouver un travail qui me convienne

N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas
B Je regrette ma vie passée N°1:oui N°2:non [NEENIINEIIENE
BB Ma famille me comprend N°1:oui N°2 : non N° 4 ne sait pas

EBH 1l est plus facile que les autres décident pour moi

N°1 :oui N°2:non N° 4 ne sait pas
EBE Je veux étre maitre de ma vie N°1:oui N°2:non FEENENEIENE [T

BB J'accepte que mes proches décident pour moi

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

BB Les professionnels savent mieux que moi ce qui me convient dans la vie

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

BB Je n'arrive pas a prendre des initiatives

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas
EBE Je ne sais plus qui je suis N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

BB Je sais bien ce que je suis capable de faire

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

BB J'ai du mal a cerner les troubles dus & ma lésion dans ma vie quotidienne

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas
EEll Je ne me reconnais plus N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

EEEl Mes proches ne me reconnaissent plus

N°1:oui N°2:non QLNERIGREIICEHEY DNEIEEEISES
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QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la PERSONNE

EEH Je me force a étre comme avant

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

EEEl Ma place dans ma famille est différente d'avant
N°1:oui N°2:non

EE Mon entourage en fait trop
N°1:oui N°2:non [EERENNEETIE

EEH Je me sens isolé(e) N°1:oui N°2 : non

EEld Je trouve que mes proches ne s'occupent pas assez de moi

N°1 :oui N°2:non N° 4 ne sait pas

EBEl Je ne me sens pas compris par les autres

N°1 :oui N°2: non N° 4 ne sait pas

EEE Je trouve que les professionnels ne s'occupent pas assez de moi

N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas
EEEl J'apprécie la vie N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

X J'ai l'impression d'avoir changé de vie

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

8 Je me fais du souci pour l'avenir

VRN TTT \ - E Tl Il N° 3 non concerné [l N° 4 ne sait pas
B Je suis bien entouré(e) N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

E® Je passe par des périodes de forte déprime
N°1:oui N°2: non

B2 Je me redécouvre N°1:oui N°2 :non [EENINEEEH DRSNS

B J'ai retrouvé une bonne partie de mes capacités d'avant

N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas

B J'ai l'espoir de redevenir comme avant

N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas

BE Je suis parfois révolté(e)
N1 :oui N°2: non




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la PERSONNE

BE La société doit compenser ce que je ne peux plus faire

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

BE En général, je ne me sens pas a la hauteur

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

EEd Je crains de ne pas pouvoir construire une famille ou de la maintenir

N°1 :oui N°2:non QLERCHNEIEENE DL LS

BB La plupart du temps, je m'ennuie, je ne sais pas quoi faire

N°1 :oui N°2:non N° 4 ne sait pas

BB J'ai des probléemes sexuels

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas
EEEl Pour moi, tout va bien N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

BB Quels conseils donneriez-vous a d'autres personnes qui vivent la méme chose que vous ?

EE8 Avez-vous des commentaires a faire ?

EE3 commentaires sur l'entretien :

(a remplir par l'enquéteur) :




QUESTIONNAIRE

I | cminiel]
ANNEXBwy

i e

BBl rarlez-nous de la situation de votre fils, conjoint(e), décrivez-la briévement avant son
traumatisme : ses qualités, son tempérament

I Quelle est l'année de (son accident) ou de (son traumatisme) ?
(ou &ge au moment de l'accident ou du fait générateur de lésions cérébrales) : ... . 0

Bl A-t-elle eu un coma ? N°1:oui N°2:non WMMERMSSENiEs N° [l

51 Sioui, quelle a été la durée du coma ? N°1 : moins de 1 semaine N°2 : de 1 semaine a 1 mois

N°3 : plus de 1 mois FREEEIEmElliiil Ne [

WA Au moment de l'accident, quel était son niveau scolaire ?

N°1 : études primaires N°2 : niveau CAP, ou études secondaires N°3 : bac ou niveau bac N°4 : études

supérieures  WERIEREIEIEEL Ne [

BB Au moment de ['accident, quelle était sa situation par rapport a ['emploi ?
N°1 : étudiant N°2 : exergcant une activité professionnelle en milieu ordinaire. Si oui, laquelle ? :

N°3 : exercant une activité professionnelle en milieu protégé. Si oui, laquelle ? :

Dans quelle structure ? : N°4 : en arrét de travail maladie, accident du travail

N°5 : demandeur d'emploi N°6 : mére ou pére au foyer N°7 : autres (a préciser) :

............................................................................................................................ N° [

Bl Aujourd'hui, quelle est sa situation par rapport a l'emploi ?
N°1 : étudiant N°2 : exercant une activité professionnelle en milieu ordinaire. Si oui, laquelle ? :

N°3 : exercant une activité professionnelle en milieu protégé. Si oui, laquelle ? :

Dans quelle structure ? : N°4 : en arrét de travail maladie, accident du travail

N°5 : demandeur d'emploi N°6 : mére ou pére au foyer N°7 : autres (a préciser) :

N°8 ne sait pas [REEE U UO PR PP Ne [

Bl Depuis l'accident, a-t-elle bénéficié d'une aide a la réinsertion ?
NOT zoui  N°2 :non [0 0 il iEEl Ne [
[9:17 si oui, laquelle ? :  N°1 : réactualisation des connaissances (dans le cadre d'un stage institutionnalisé)

N°2 : formation professionnelle dans le domaine initial d'activité N°3 : formation professionnelle dans un autre

domaine. Si oui, laquelle ? : N°4 : autres (a préciser) : . Ne [
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QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

Bl Avant l'accident, avait-elle des ressources ?

N°1:oui N°2: non

10.1 Si oui, la ou lesquelles ? :  N°1 : Indemnités journaliéres maladie N°2 : Indemnités journaliéres accident
du travail N°3 : Allocation Adulte Handicapé N°4 : Revenu minimum d'Insertion N°5 : Salaire N°6 : Pension
d'invalidité N°7 : Rente accident du travail N°8 : Indemnités ASSEDIC N°9 : Majoration Tierce Personne ou

Allocation Compensatrice pour Tierce Personne N°10 : Indemnités versées par une compagnie d'assurance

N°11 : Autres (a préciser) :

EEN Aujourd’hui, a-t-elle des ressources ?

N°1 : oui N°2: non

11.1 Si oui, la ou lesquelles ? :  N°1 : Indemnités journaliéres maladie N°2 : Indemnités journaliéres accident
du travail N°3 : Allocation Adulte Handicapé N°4 : Revenu minimum d'Insertion N°5 : Salaire N°6 : Pension
d'invalidité N°7 : Rente accident du travail N°8 : Indemnités ASSEDIC N°9 : Majoration Tierce Personne ou

Allocation Compensatrice pour Tierce Personne N°10 : Indemnités versées par une compagnie d'assurance

N°11 : Autres (a préciser) :

BBl Y a-t-il eu une modification importante de ses ressources réguliéres entre la période
avant l'accident et aujourd'hui ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i ikl
12.1 Si oui, comment ? N°1:a la hausse N°2 : a la baisse [\ =0 il eiie e

12.2 Cette (hausse) ou cette (baisse) a-t-elle eu des conséquences au niveau familial ou personnel ?

N°1 :oui N°2:non [0F S0 s el e

12.2.1 Si oui, lesquelles ? :

EEl Suite a l'accident, y a-t-il une procédure de réparation ?
N°1 :oui N°2:non [\ = e Elie ek

13.1 Si oui, est-elle terminée ? : N°1 :oui N°2:non [\ =0 g el s

B Suit-elle un traitement médicamenteux ?

N°1:oui N°2: non

141 Si oui, est-ce qu'il l'aide ? : N°1:oui N°2: non
Si oui, en quoi ? :

14.2 Est-ce que cela la géne ? : N°1:oui N°2:non |05 = e eile ok

Si oui, en quoi ? :

BB Depuis son accident, a-t-elle plus de difficultés a trouver les dates ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i ikl

BEX Depuis son accident, a-t-elle plus de difficultés a trouver les lieux ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i ikl




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

EEl Depuis son accident, est-elle plus facilement distraite ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i okl

BBl Saurait-elle par exemple répéter les informations aprés les avoir écoutées a la radio ?

N°1 :oui N°2:non [0 = e Elie el

EER Depuis l'accident, est-elle génée par des problémes de mémoire?
N°1:oui N°2:non

Exemple :

B Utilise-t-elle un moyen pour l'aider a se rappeler les choses qu'elle a a faire ?
N°1 :oui N°2:non [\ = e Elie el

20.1 Si oui, le ou lesquels ? :

B Face a une situation imprévue, la-sentez-vous capable de prendre une décision adaptée ?
(fuite d'eau, incendie, perte de clefs)

N°1 :oui N°2:non [\ = e Elie ek
BB Aujourd'hui, a-t-elle des problemes de santé qui la préoccupent ?
N°1:oui N°2: non
22.1 Si oui, pouvez-vous nous dire lesquels ? :

Aujourd'hui :
Bl A-t-elle des problémes de vue ? N°1:oui N°2 : non
A A-t-elle des problémes auditifs ? N°1:oui N°2: non

BB A-t-elle des problémes pour identifier les goiits ou les odeurs ?

N°1:oui N°2:non
B3 A-t-elle des maux de téte ? N°1:oui N°2 : non

B Est-elle limitée dans l'usage d'un ou plusieurs membres (bras, jambes) ?

N°1 :oui N°2:non [0F S0 e seiie e

B3 Peut-elle courir ? (a ne pas poser si la personne est incapable de le faire)

N°1 :oui N°2:non [0F = e seiie e

B Se sent-elle souvent fatiguée > N°1:oui N°2:non [EENINTITS




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

Bl A-t-elle des difficultés a finir ce qu'elle commence ?

N°1 :oui N°2:non [\ = e Elie el

BB Est-ce que le travail intellectuel la fatigue rapidement ? (exemple : lecture, jeu de dames, puzzle)

N°1 :oui N°2:non [\ = e Elie el

BBl A-t-elle besoin de plus de temps qu'avant pour faire certaines tdches ?

N°1 :oui N°2:non [\ = e iie el

BN Est-ce que vous la faites souvent répéter quand elle vous parle ?
N°1 :oui N°2:non

13311 Si oui, qu'éprouve-t-elle alors ? :

A Peut-elle lire ? N°1:oui N°2:non DEENIENES
[341 Si oui, quelles sont ses 3 principales lectures ? :  N°1 : magazine N°2 : quotidien N°3 : bandes dessinées

N°4 : livres N°5 : programmes de télévision N©°6 : sur ordinateur N°7 : autres :

BBl Peut-elle écrire ? N°1:oui N°2:non DEENEEEE
- Utilise-t-elle l'écriture a la main 2 : N°1 :oui N°2:non |\ = s i el
- Utilise-t-elle l'écriture sur ordinateur 2 :  N°1 :oui N°2 :non |5 = il i okl

B A t-elle besoin d'étre fréquemment motivée ou encouragée ?

N°1 :oui N°2:non [UF S e seiie e

¥l Présente-t-elle une lenteur d'exécution dans les tdches de la vie quotidienne ?

N°1 :oui N°2:non [UF = e seiie e
BBl Reconnait-elle facilement ses erreurs ? N°1:oui N°2:non [EENGEETATS

BBl Depuis son accident, la sentez-vous plus anxieuse ?

N°1 :oui N°2:non [UF=0 eseiieoe

X Son comportement est-il parfois imprévisible ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i ikl

BN A-t-elle des accés de colére sans raison ou pour des choses sans importance ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i ikl

BB A-t-elle parfois une attitude qui peut étre excessive ou choquante ?

N°1 :oui N°2:non [\ = e e el




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

BN Depuis l'accident, pensez-vous qu'il y a eu un changement dans son
comportement sexuel ?

N°1:oui N°2: non

[4314] Si oui, en souffre-t-elle 2 :  N°1:oui N°2: non
43114 Si oui, en quoi ? :

[432 Cela perturbe-t-il de facon importante la vie sociale et familiale ? :
N°1 :oui N°2:non

4324 Si oui, pourquoi ? :

Est-elle indépendante...

A ... pour s'alimenter ? N°1:oui N°2: non
[444] Utilise-t-elle une aide technique ? : N°1:oui N°2: non
- Si oui, laquelle ? :

B ... pour sa toilette et son habillage ? N°1:oui N°2 : non
- Utilise-t-elle une aide technique ? : N°1 :oui N°2:non |7 =0 g i e
4511 Si oui, laquelle ? :

B ... pour ses déplacements a domicile ? N°1:oui N°2 : non
- Utilise-t-elle une aide technique ? : N°1 :oui N°2:non [\ = i el s
4644 Si oui, laquelle ? :

BB ... pour ses déplacements a l'extérieur ? N°1:oui N°2 : non
[47.4] Utilise-t-elle une aide technique ? : N°1:oui N°2: non
- Si oui, laquelle ? :

Bl ... pour préparer son repas complet ? N°1:oui N°2: non
- Utilise-t-elle une aide technique ? : N°1 :oui N°2:non |7 =0 i i e
4844 Si oui, laquelle ? :

IR ... pour la conduite automobile ? N°1:oui N°2:non [EENIETIS
- Utilise-t-elle une aide technique ? : N°1 :oui N°2:non [\ =0 i el s
- Si oui, laquelle ? :

I ... pour écrire une lettre ? N°1:oui N°2: non
[50.1| Utilise-t-elle une aide technique ? : N°1:oui N°2: non
- Si oui, laquelle ? :




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

B ... pour lire le journal, un livre ou une revue ?
N°1 :oui N°2:non [0F e s el e
51.1 Utilise-t-elle une aide technique ? : N°1:oui N°2:non [\F =0 i i el

51.1.1 Si oui, laquelle ? :

A ... pour téléphoner ? N°1:oui N°2 : non
52.1 Utilise-t-elle une aide technique ? : N°1 :oui N°2:non |7 =0 g i et

52.1.1 Si oui, laquelle ? :
BBl ... pour faire ses courses ? N°1:oui N°2:non [EENEETIEE

A ... pour effectuer ses formalités administratives ?

N°1 :oui N°2:non [\ = el ek
B ... pour gérer son budget ? N°1:oui N°2:non [EENINTEEE

B3 S'occupe-t-elle seule de son budget et de ses formalités administratives ou financiéres ?
N°1:oui N°2: non

56.1 Si NON, qui s'en occupe ? : N°1: curateur N°2 : tuteur N°3 : personne proche

N°4 : autres (a préciser) :

56.2| Cela lui rend-elle service ? : N°1:oui N°2:non

56.3 Cela la géne-t-elle ?: N°1:oui N°2:non

Commentaires :

Bl A-t-elle besoin de ['aide d'une personne pour d'autres activités de sa vie quotidienne ?
N°1:oui N°2: non
57.1 Si oui, pour lesquelles ? :

57.2. Combien de temps par jour ? :

B Quels sont les moyens d'aide que vous utilisez ou que vous lui proposez d'utiliser
(pour compenser ses difficultés) ?

(exemple : agenda, outils ou activités de compensation, gadgets, attitudes diverses) :

Depuis son accident, comment ses relations ont évolue...

B ... avec son(sa) conjoint(e) ou ami(e) ? Elles se sont :
N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de fagon identique

BT ... avec ses enfants ?  Elles se sont :
N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique
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QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

... avec son pére ? Elles se sont :

N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

... avec sa mere ? Elles se sont :

N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

... avec ses freres et sceurs ?  Elles se sont :

N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

... avec ses amis d'avant ['accident ? Elles se sont :

N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

... Votre situation personnelle a t-elle changeé du fait de ['accident ?
N°1 :oui N°2:non

65.1 Pouvez-vous préciser ?

L'accident a-t-il modifié...

A ... votre vie sociale ? N°1:oui N°2: non
66.1 Si oui, de maniére :

N°1 : plutdt satisfaisante N°2 : plutét insatisfaisante N°3 : trés insatisfaisante

... Votre vie de couple ? N°1:oui N°2: non
67.1 Si oui, de manieére :

N°1 : plutét satisfaisante N°2 : plutét insatisfaisante N°3 : trés insatisfaisante

BB ... (a relation a l'intérieur de la cellule familiale ?

N°1 : oui N°2: non

68.1 Si oui, en ce qui concerne la fratrie, l'évolution a été : N°1 : plutdt satisfaisante

N°2 : plutdt insatisfaisante N°3 : trés insatisfaisante N°4 : non concerné

68.2 Si oui, en ce qui concerne les parents, 'évolution a été : N°1 : plutét satisfaisante

N°2 : plutét insatisfaisante N°3 : trés insatisfaisante N°4 : non concerné

68.3 Si oui, en ce qui concerne les grands-parents, ['évolution a été : N°1 : plutdt satisfaisante

N°2 : plutét insatisfaisante N°3 : trés insatisfaisante N°4 : non concerné

EER ... votre vie personnelle ? N°1:oui N°2 : non
69.1 Si oui, de maniére :

N°1 : plutdt satisfaisante N°2 : plutdt insatisfaisante N©°3 : trés insatisfaisante




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

Bl Y a-t-il eu une modification importante de vos ressources entre la période avant
l'accident et aujourd'hui ?

N°1 : oui N°2: non

70.1 Si oui, comment 2 N°1: 3 la hausse N°2: a la baisse

70.2. Cette (hausse) ou cette (baisse) a-t-elle eu des conséquences au niveau familial ou personnel ?

N°1 : oui N°2:non

70.2.1 Si oui, lesquelles ? :

EEM Y q-t-il eu une modification importante de vos dépenses entre la période avant
l'accident et aujourd'hui ?

N°1 :oui N°2:non

711 Si oui, comment 2 N°1:a la hausse N°2:a la baisse

71.2 Cette (hausse) ou cette (baisse) a-t-elle eu des conséquences au niveau familial ou personnel ?

N°1 :oui N°2:non

71.2.1 Si oui, lesquelles ? :

EBM Parmi les troubles de la personne, quelles sont les deux plus génants pour la vie en famille ?

Depuis l'accident, ressentez-vous...

... un sentiment de détresse ? N°1: frequemment N°2 : parfois N°3 : jamais
. le sentiment d'étre déprimé ? N°1 : fréequemment N°2 : parfois N°3 : jamais

... Un découragement ? N°1: frequemment N°2 : parfois N°3 : jamais

... un sentiment global d'abandon ? N°1 : fréeguemment N°2 : parfois N°3 : jamais
BEl Vous sentez-vous fatiqué ? N°1: frequemment N°2 : parfois N°3 : jamais

BBl Comment avez-vous réagi ou cherché des solutions pour faire face a la situation ?
N°1 : soutien psychologique N°2 : recherche spirituelle N°3 : engagement associatif ou autre

N°4 : activités artistiques ou sportives N°5 : autres (a préciser) :

BBl Aujourd'hui, vous sentez-vous embarrassé par le comportement (désorientation,
agressivité) de la personne ?

N°1 : jamais N°2 : parfois N°3 : souvent




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

Estimez-vous que le traumatisme a créé pour vous...

... une rupture conjugale ? N°1:oui N°2:non

... une rupture avec une partie de votre famille ?

N°1 : oui N°2: non

A ... une rupture avec tout ou partie de vos ami(e)s ?

N°1 : oui N°2: non

... Une rupture avec l'environnement ? N°1:oui N°2: non

I Comment avez-vous réagi aux ruptures concernées ?

BB continuez-vous a faire des projets personnels malgré la situation que vous vivez ?

N°1 : oui N°2: non

B3 continuez-vous a faire des projets familiaux ?

N°1 : oui N°2: non

B Estimez-vous avoir du temps pour vous ?

N°1 : souvent ou suffisamment N°2 : parfois N°3 : jamais

Appréhendez-vous l'avenir...

BN ... pour la personne cérébro-lésée ? N°1:oui N°2:non N°3: pas particulidrement
Hl .. pour vous-méme ? N°1:oui N°2:non N°3: pas particuliérement

XM Appartenez-vous a une association regroupant les personnes qui sont dans la
méme situation que vous ? N°1:oui N°2: non

90.1 Si oui, laquelle ? :
90.2| Si non, aimeriez-vous rencontrer dans une réunion de groupe des personnes qui sont dans la méme

situation que vous ? N°1 :oui N°2:non

BBl Avez-vous pris une décision importante pour faire face aux difficultés de la personne ?
N°1 :oui N°2:non

91.1 Si oui, laquelle ? N°1 : abandon d'un travail pour plus de disponibilité N°2 : aménagement d'horaires de travail
N°3 : aménagement du logement N°4 : changement de ville, de département ou de région

N°5 : autres (a préciser) :




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

91.2| Qu'est-ce qui a motivé le changement ? N°1 : rapprochement familial N°2 : rapprochement de structures adaptées

N°3 : éloignement N°4 : nouveau départ N°5 : autres (a préciser) :

Pour aider la personne a l'autonomie, avez-vous eu recours...

... a des séjours de vacances hors de la famille ? N°1:oui N°2:non
... a des séjours temporaires en établissement ? N°1:oui N°2: non
a un centre de jour ? N°1:oui N°2:non

... @ un professionnel de l'aide a domicile ? N°1:oui N°2: non

Autres (a préciser) :

... rester seule quelques heures ou plus ? N°1:oui N°2: non
... effectuer des travaux ménagers ? N°1:oui N°2: non
... @assumer un repas ? N°1:oui N°2: non

... effectuer un trajet seul a pied ? N°1:oui N°2:non

... effectuer un trajet en transport en commun ?

N°1 : oui N°2: non

BB ... effectuer un trajet seul en voiture ou deux roues ?

N°1 : oui N°2: non

.. Autres N°1:oui N°2:non

Avez-vous trouve les professionnels de la rééducation et de la réadaptation...

EA ... au bon moment ?

104.1 Infirmiere : N°1:oui N°2: non
104.2 Aide soignante : N°1:oui N°2: non
104.3 Orthophoniste : N°1 : oui N°2 : non

104.4 Psychomotricien : N°1 :oui N°2 :non




QUESTIONNAIRE

Questionnaire destiné a la FAMILLE

104.5 Psychologue : N°1:oui N°2: non
104.6 Kinésithérapeute : N°1:oui N°2: non
104.7 Ergothérapeute : N°1 :oui N°2: non

104.8 Autres (a préciser) :

BB De maniére générale, avez-vous trouvé par vous-méme ces professionnels ?

N°1 : oui N°2: non

EM Avez-vous trouvé ces professionnels parce que vous avez été bien conseillé ?
N°1 : oui N°2: non

106.1 Si oui, par qui ? :

¥ Globalement, avez-vous été satisfait de la qualité d'intervention de ces professionnels ?

N°1 : oui N°2: non

B8 Aujourd'hui, vis-a-vis des professionnels médicaux (médecins), quelle est votre
principale attente ?

N°1 : de l'écoute N°2 : de la compréhension N°3 : une prise en compte de votre avis N°4 : une prise en
compte des observations faites dans la vie quotidienne N°5 : d'étre tenus au courant des constatations et
décisions des professionnels pour pouvoir avancer au méme rythme et dans le méme sens N°6 : une compétence

de personnes ayant recu une formation spécialisée concernant ce handicap tres particulier

E¥ comment jugez-vous la réponse des professionnels médicaux ?

N°1 : plutdt satisfaisante N°2 : plutdt insatisfaisante

EEX) De la part des professionnels de santé (infirmiére, kinésithérapeute), quelles sont vos
principales attentes ?

B Aujourd’hui, comment jugez-vous leur réponse ?

N°1 : plutdt satisfaisante N°2 : plutdt insatisfaisante

EEB De la part des professionnels du secteur social (assistante sociale, éducateur),
quelles sont vos principales attentes ?

EEEl Avez-vous déja rencontré une assistante sociale ? N°1:oui N°2: non
113.1 Si oui, aujourd'hui, comment jugez-vous sa réponse ?

N°1 : plutét satisfaisante N°2 : plutdt insatisfaisante

BB Avez-vous envisagé de faire appel a un neuropsychologue pour votre fils, conjoint ?

N°1 : oui N°2: non
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Questionnaire destiné a la FAMILLE

114.1 Si NON, pourquoi ?  N°1 : par manque d'information N°2 : parce-que cela n'était pas justifié
N°3 : par appréhension N°4 : autres (a préciser) :

114.2 Si oui, un suivi a-t-il été possible ? N°1:oui N°2: non

114.3 Si NON, pourquoi ? N°1 : absence de remboursement par la sécurité sociale N°2 : absence de

professionnels proches N°3 : autres (a préciser) :

EEE Avez-vous l'impression que le regard de la société sur les personnes cérébro-lésées et
leur famille change ?

N°1 :oui N°2:non [0F S e e e

BB Pensez-vous qu'il y a une meilleure connaissance et reconnaissance du handicap lié aux
lésions cérébrales ?

N°1 :oui N°2:non [UF S s seiie e

EE®l Pensez-vous qu'il y a une prise en charge des personnes cérébro-lésées ?

N°1 :oui N°2:non [\ = e Eiis el

EEEl Commentaires sur l'entretien :

(a remplir par l'enquéteur) :
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I el
ANNEXEs,

III} H
A IN

BBl Depuis combien de temps connaissez-vous cette personne ?

N°1 : moins d'unan N°2:deunanab5ans N°3:plusde5ans |04 W eiies Ne [
I La personne a-t-elle eu un coma ? N°1:oui N°2:non [EENIETTS Ne [l
[41° Si oui, quelle a été la durée de son coma ? N°1 : moins d'une semaine N°2 : de 1 semaine & 1 mois

N°3 : plus d'un mois B ] Ne [l

BBl Depuis son accident, la personne a-t-elle plus de difficultés a trouver les dates ?

N°T s oui N°2 :non |00 50 0 illl SEbl Ne [

WA Depuis son accident, la personne a-t-elle plus de difficultés a trouver les lieux ?

N°T s oui N92 :non |00 o0 0 illl el Ne [

BB Depuis son accident, la personne est-elle plus facilement distraite ?

N°T s oui N92 :non |00 0 il el Ne [

BBl D'aprés vous, la personne sait-elle par exemple répéter les informations aprés les avoir
écoutées a la radio ?

N°T s oui N92 :non 00 o0 il el Ne [

BBl Est-elle génée par des problémes de mémoire depuis 'accident ?

NOT :oui  N°2 :non |05 Sl il SEE Ne [

9.1 Si oui, par exemple :

EXM Savez-vous si la personne utilise un moyen pour se rappeler des choses qu'elle doit faire ?

NOT zoui  N°2 :non [0 0 il iEEl Ne [

[10:1 Si oui, le ou lesquels ? :

EEN Face a une situation imprévue (fuite d'eau, incendie, perte de clés), pensez-vous la personne
capable de prendre une décision adaptée ?

N°T :oui  N°2 :non 000 50 0 mile 0Ebl Ne [

BBl Aujourd'hui, la personne a-t-elle, d'aprés vous, des problémes de santé qui la préoccupe ?

N°T s oui N°2 :non |00 50 0 illl 0ol Ne [

[12:1 Si oui, pouvez-vous nous dire lesquels ? :

155
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Questionnaire destiné au PROFESSIONNEL

D'apres vous, aujourd'hui :

EEN La personne a-t-elle des problémes de vue ?

N°1 :oui N°2:non [\ = e Elie el

X La personne a-t-elle des problemes auditifs ?

N°1 :oui N°2:non [0F S s el e

BBl La personne a-t-elle des problémes pour identifier les goiits ou les odeurs ?

N°1 :oui N°2:non [0F S s seiie e
B La personne a-t-elle des maux de téte ? N°1:oui N°2:non [EENEETIEE

EEl La personne est-elle limitée dans l'usage d'un ou plusieurs membres (bras, jambes) ?

N°1 :oui N°2:non [0F = e eiie e

EEN La personne peut-elle courir ? (i ne pas poser si la personne est en incapacité de le faire)

N°1:oui N°2:non [IEERIEEEINED
BB Sentez-vous souvent la personne fatiguée ? N°1:oui N°2:non IEENIEETILE

B La personne a-t-elle des difficultés a finir ce qu'elle commence ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i okl

BN Est-ce que le travail intellectuel la fatigue rapidement ? (par exemple : lecture, jeu de dames, puzzle)

N°1 :oui N°2:non [ =l e i okl

BB A-t-elle besoin de plus de temps qu'avant pour faire certaines tiches ?

N°1 :oui N°2:non [\ = e Elie el

BBl D'aprés vous, est-ce que l'entourage de la personne lui fait souvent répéter quand
elle lui parle ?

N°1 :oui N°2:non [\ = e Elie el

A La personne peut-elle lire ? N°1:oui N°2 : non
241 Si oui, quelles sont ses 3 principales lectures ? : N°1 : magazine N°2 : quotidien N°3 : bandes dessinées

N°4 : livres N°5 : programmes de télévision N©°6 : sur ordinateur N°7 : autres :

BB La personne peut-elle écrire ? N°1:oui N°2:non [EENIEETITS
25.1 La personne utilise-t-elle ['écriture a la main ? : N°1 :oui N°2 :non [0F = 0 el okl
25.2 La personne utilise-t-elle ['écriture sur ordinateur 2 :  N°1 :oui N°2:non [0 =0 e el el
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B3 Sentez-vous la personne plus anxieuse depuis son accident ?

N°1 :oui N°2:non [ =l e i okl

B2 D'aprés vous, comment va son moral ?

En résumé : N°1 : plutdt bien N°2 : plutét mal

BBl D'une maniére générale, comment la personne s'entend-elle avec les gens ?

En résumé : N°1 : plutdt bien N°2 : plutét mal

B Sentez-vous la personne plus irritable qu'avant son accident ?

N°1 :oui N°2:non [0F S0 s seiie e

XM A votre connaissance, la personne suit-elle un traitement médicamenteux ?
N°1 :oui N°2:non

30.1 Si oui, pensez-vous qu'il l'aide ? : N°1:oui N°2:non

30.1.1 Si oui, en quoi ? :

30.2 Pensez-vous qu'il la géne 2 : N°1:oui N°2: non

30.2.1 Si oui, en quoi ? :

B D'aprés vous, parmi les troubles de la personne, qu'est-ce qui la géne le plus dans la vie
quotidienne ?

A votre connaissance, la personne est-elle indépendante...

... pour s'alimenter ? N°1:oui N°2: non

... pour sa toilette et habillage ? N°1:oui N°2:non [EERIEEEITES

... pour aller aux toilettes ? N°1:oui N°2: non

... pour ses déplacements a domicile ? N°1:oui N°2: non
... pour ses déplacements a l'extérieur ? N°1:oui N°2: non
... pour faire ses courses ? N°1:oui N°2:non

... pour préparer un repas complet ? N°1:oui N°2: non

... pour la conduite automobile ? N°1:oui N°2 : non

... pour écrire une lettre ? N°1:oui N°2: non
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BN ... pour lire le journal, un livre ou une revue ?

N°1:oui N°2: non
EE ... pour téléphoner ? N°1:oui N°2 : non

BN ... pour effectuer ses formalités administratives ?

N°1:oui N°2: non
A ... pour gérer son budget ? N°1:oui N°2 : non

BB Est-ce que la personne s'occupe elle-méme de ses formalités administratives
ou financieres ?

N°1:oui N°2: non

45.1 Si non, qui s'en occupe ? : N°1: curateur N°2 : tuteur N°3 : personne proche
N°4 : autres (a préciser) :

45.2. Cela lui rend-elle service 2 : N°1:oui N°2:non

45.3 Cela la géne-t-elle ?: N°1:oui N°2:non |\ =l e el okl
Commentaires :

XA utilise-t-elle un fauteuil roulant ? N°1:oui N°2 : non

46.1 Si oui, effectue-t-elle ses transferts seul(e) ? (par exemple : déplacement du lit au fauteuil)

N°1 :oui N°2:non [0 = e iie el

BBl Utilise-t-elle d'autres aides technigues ? N°1:oui N°2: non

47.1 Si oui, lesquelles ? :

BN A-t-elle besoin de ['aide d'une personne pour d'autres activités de sa vie quotidienne ?
N°1 :oui N°2:non N°3: ne sait pas

48.1 Si oui, lesquelles ? :

A votre connaissance, parmi les réponses ci-dessous, quels ont été les principaux

changements dans la vie de la personne suite a son accident ?

BB Rupture avec conjoint(e) ou ami(e)

N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas

A Interruption définitive ou durable d'études
N°1 :oui N°2:non LNERCIECHCEGE DEIEEEINES

Bl Interruption durable d'activité professionnelle ou de recherche d'emploi

N°1:oui N°2:non N° 4_ne sait pas
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A Licenciement N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas
BB Perte du réseau amical N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas
A Perte d'activités de loisirs N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

[841] Si oui, lesquelles ? :

B Y o-t-il eu d'autres situations qui ont changé en dehors de celles déja citées ?
N°1:oui N°2: non

[85.1 Si oui, lesquelles ? :
B3 Compléments éventuels :

B Aujourd'hui, a votre avis, la personne a-t-elle une ou plusieurs activités de loisir favorite ?
N°1 :oui N°2:non

[57.1 Si non, passez & la question 58.

[57.2 Si oui, laquelle ou lesquelles ? :

[57.3 La personne a-t-elle besoin d'une aide pour l'une ou l'autre de ses activités ?

N°1:oui N°2: non

57.31 Si oui, par qui est-elle aidé(e) ? N°1 : membre de la famille N°2 : ami N°3 : professionnel

N°4 : bénévole N°5 : autres :

[87.4) Est-ce que la personne pratique ces activités au sein d'une structure adaptée aux personnes handicapées
(institution ou association ?) : N°1:oui N°2:non N°3: ne sait pas

57.41 Si oui, en a-t-elle eu le choix 2 : N°1:oui N°2:non N°3: ne sait pas

5742 (e cadre la satisfait-elle ? N°1 : pleinement N°2 : moyennement N°3 : elle le fréquente parce

qu'elle n'en a pas trouvé d'autre

D'aprés vous, depuis son accident, comment ses relations ont évolue...

B ... avec son(sa) conjoint(e) ou ami(e) ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné lIN° 5 devenues inexistantesll N° 6 ne sait pas

B ... avec ses enfants ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné@N° 5 devenues inexistantesll N° 6 ne sait pas

B ... avec sa mére ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N©°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné @IN° 5 devenues inexistantesll N° 6 ne sait pas
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K& ... avec son pére ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné@N° 5 devenues inexistantesll N° 6 ne sait pas

EE ... avec ses freres et sceurs ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de fagon identique

N° 4 non concerné lIN° 5 devenues inexistantes @l N° 6 ne sait pas

BB ... avec ses amis d'avant l'accident ?

Elles se sont : N°1 : renforcées N°2 : détériorées N°3 : maintenues de facon identique

N° 4 non concerné lIN° 5 devenues inexistantesll N° 6 ne sait pas

B3 A votre connaissance, depuis son accident, la personne s'est-elle fait de nouveaux amis
ou de nouvelles connaissances ?

[64.1 Si oui, ces nouveaux amis sont-ils ? :  N°1 : en majorité handicapés N°2 : en majorité non handicapés
N°3 : handicapés et non handicapés

[64:2) Si non, a votre avis pourquoi ? :

D'apres vous, ses difficultés dans la vie quotidienne sont-elles comprises par...

... son ou sa conjoint (e) ou ami(e) ?

°1 :oui N°2:non N°3:nonconcerné |\ 4 s i ks

=

... Ses enfants ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné |7 2 il in
w. Samere ? N°l:oui N°2:non N°3:non concerné [\4 s
... SON pére ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné [WF 40 i EE

ses fréres et sceurs ? N°1:oui N°2:non N°3:nonconcerné [\F 4 i il ik

«. S€S amis ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné |4 il iE

... ses collégues ou anciens collégues ?

=
o
-
o
=

... Son entourage ? N°1:oui N°2:non N°3:nonconcerné [\& 4 1 il b
N°2 : non N°3 : non concerné | \" 4 = i ik
... SOn médecin ? N°1:oui N°2:non N°3:non concerné [\ 4 e e

... d'autres professionnels ?

N°1 :oui N°2:non N°3:non concerné [)1 4 s eiie el
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BBl Autres (a préciser) ?

D'apres-vous, la personne se sent-elle aidée...
;I .. par son pére ? N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas
BEA ... par sa mére ? N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

BB ... par ses fréres ou seeurs (ou une partie de ceux-ci) ?

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

EER ... par son(sa) conjoint(e) ou ami(e) ?

N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas
I ... par ses enfants ? N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas
BB ... par ses amis ? N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

A ... par ses collégues ou anciens collégues ?

N°1:oui N°2: non N° 4_ne sait pas

BBl ... par des personnes en situation de handicap ?

N°1 :oui N°2:non N° 4 ne sait pas

A ... par un membre d'une association de soutien ?

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

BB ... par une éventuelle tierce personne (autre que la famille) ?

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas
B3 ... par son médecin ? N°1:oui N°2:non N° 4 ne sait pas

B ... par une assistante sociale ?

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

BBl ... par d'autres professionnels ?

N°1:oui N°2: non N° 4 ne sait pas

[88.1] Si oui, lesquels ? :

BBl Autres (a préciser) :
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XM D'aprés vous, comment toutes ces personnes pourraient-elles encore mieux aider la
personne cérébro-lésée ?

BB Savez-vous si la personne a été aidée par l'exemple d'un homme ou d'une femme
cérébro-lese ?
N°1 : oui N°2: non

91.1 Si oui, pouvez-vous détailler ? :

BBl A votre connaissance, la personne a-t-elle des projets ou des envies qui lui
tiennent a cceur ?

N°1 : oui N°2: non

92.1 Si oui, lesquels ? :

BBl A votre avis, quels sont les termes qui résument le mieux les difficultés de la personne ?

B Evaluez lattitude actuelle de l'accompagnant (la famille) :

N°1 : adaptée N°2 : surprotectrice N°3 : distante N°4 : agressive N°5 : autres :

BB A votre avis, quels sont les termes qui résument le mieux les difficultés des personnes
cérébro-lésées en géneral ?

Bl A votre avis, la société en général vis-a-vis des personnes souffrant de ce handicap fait-
elle preuve plutét de :

N°1 : tolérance N°2 : exclusion N°3 : compréhension N°4 : intégration N°5 : bienveillance N°6 : curiosité
N°7 : acceptation N°8 :ignorance N°9 : pitié N°10 : autres (a préciser) :

(Inscrire les 3 notions les plus importantes par ordre de priorité) :

En terme de besoin en rééducation et suivi thérapeutique de besoin en technologie,

sur le plan de la réinsertion sociale et de la vie quotidienne de la réinsertion
professionnelle et au plan occupationnel

IBEl Concernant les personnes cérébro-lésées en général, quelles sont les spécificités dans le
suivi social de ces personnes ?

BBl Rencontrez-vous des difficultés ?
N°1 : oui N°2: non

98.1 Si oui, lesquelles ? :
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EEN Qu'est ce qui facilite la prise en charge actuelle des personnes cérébro-lésées ?

EX Qu'est-ce qui rend difficile la prise en charge de ces personnes ?

EEEl En ce qui concerne la personne elle-méme, en quoi pouvez-vous l'aider ?

Sur le plan de la famille

B Concernant les personnes cérébro-lésées en général, quelles sont les spécificités dans
l'accompagnement des familles :

BB Rencontrez-vous des difficultés ? N°1:oui N°2: non

103.1 Si oui, lesquelles ? :

E# Quels sont les atouts de cet accompagnement ?

8 quels sont ses manques ?

8 Quels sont les besoins en aide que vous identifiez chez la famille ?
N°1 : aide matérielle N°2 : aide financiére N°3 : soutien psychologique N°4 : soutien spirituel
N°5 : soutien social N°6 : autres (a préciser) :

N°7 : aucun (inscrire les 3 choix prioritaires) :

EBE A votre avis, sont-ils couverts ? N°1:oui N°2 : non

107.1 Si non, a votre avis, pourquoi ? :

E¥ Qquel réle avez-vous le sentiment d'assurer :

108.1 Vis-a-vis de la famille 2 : N°1 : r6le de soutien N°2 : role d'intermédiaire N°3 : réle de référent
N°4 : autres (a préciser) : N°5 : aucun réle particulier

108.2 Vis-a-vis de la personne ? : N°1 : role de soutien N°2 : rdle d'intermédiaire N°3 : role de référent

N°4 : autres (a préciser) : N°5 : aucun réle particulier

ooooo

reconnaissance du handicap sur le plan administratif et juridique :
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BBl Rencontrez-vous des difficultés ? N°1:oui N°2: non

110.1 Si oui, lesquelles ? :

EEEl Quels sont les apports de la reconnaissance administrative ou juridique d'un handicap ?
EEEl Quels sont les effets négatifs de cette reconnaissance ?

EEEl Votre réle s'intégre-t-il dans un réseau professionnel ?
N°1 :oui N°2:non

113.1 Si oui, lequel ? :

113.2 Si non, pensez-vous que cette organisation serait bénéfique ? :
N°1:oui N°2: non

A votre avis, pourquoi ? :

BB Avez-vous le sentiment de répondre globalement aux besoins de la personne ?
N°1 :oui N°2:non [0F S0 s seiie e
114.1 Si oui, comment ? :

114.2 Si non, quelles difficultés rencontrez-vous pour répondre a ses besoins ? :

EEE Expression libre




LEXIQUE

e maiil]
ANNEXEs,

1"

Famille

Indépendant

Lire

Milieu ordinaire
Milieu protégé

Professionnel

Reconnaissance
administrative ou
juridique du handicap

Rééducation
Rééducation motrice
Rééducation cognitive

Réinsertion

Role de soutien
Role d'intermédiaire
Role de référent

Téléphoner

Tumeur non évolutive

Tuteur

andicapées ou @

Proche désigné par la personne cérébro-lésée, et considéré par elle comme tel, qui peut étre un(e)
conjoint(e), un(e) compagnon (compagne), un parent (mére, pére ou autre), un enfant ou bien encore
un ami (au sens amical). Le terme " famille " ou " proche " a été défini comme suit : " personne qui
assume, qui pallie le plus les déficiences de la personne, qui la connait le mieux ", comprenant la
possibilité d'interroger un ami ou un proche.

Est indépendante la personne qui effectue seule (avec ou sans aide technique) et entiérement un acte,
sans l'aide active ou la stimulation d'un tiers. Par exemple, une personne ayant besoin qu'un tiers lui
coupe sa viande ne sera pas considérée comme autonome dans le cadre du questionnaire. Par contre,
une personne pouvant manger seule a l'aide d'une aide technique ou d'un instrument adapté (assiette
antidérapante, gobelet avec paille) sera considérée comme indépendante car ne nécessitant pas l'in-
tervention ou la présence d'un tiers.

Le terme " lire " est a comprendre de facon générale. Il s'agit de l'appréciation subjective de linter-
viewé sur la capacité de lecture de la personne ou sur ses propres capacités lorsque linterviewé est
la personne cérébro-lésée.

Milieu de l'entreprise.

Centre d'aide par le travail ou atelier protégé.

Professionnel du secteur médical, médico-social, social, ou du maintien a domicile désigné par la
personne cérébro-lésée comme étant le plus proche d'elle, qui intervenait le plus auprés d'elle et/ou
le plus @ méme de décrire sa situation. Celui-ci peut donc exercer des professions trés diverses (aide-
ménageére, assistante sociale, neuropsychologue, médecin généraliste, ergothérapeute...).
Attribution d'une carte d'invalidité ou de la reconnaissance " travailleur handicapé " par la COTOREP,
attribution d'une pension d'invalidité, d'une rente accident du travail, de la majoration pour tierce
personne, indemnisation par une assurance...

Discipline médicale abordant l'individu dans sa globalité ayant pour objectif un retour de la personne
a une activité de vie quotidienne ou professionnelle.

Ensemble des méthodes ayant pour but de favoriser la récupération des fonctions physiques chez une
personne présentant des déficiences.

Rééducation ayant pour but de favoriser les récupérations des fonctions d'apprentissage et de connais-
sance de son environnement par la personne.

Objectif de réintégration par la personne handicapée de ses rdles sociaux, notamment professionnels.
Fonction d'aide psychologique, d'encouragement moral, d'appui.

Fonction de facilitateur, de lien entre la personne, la famille, l'environnement social.

Fonction d'éclairage, d'analyse des situations, d'aide a la décision.

L'acte de téléphoner comprend la recherche du numéro de téléphone de la personne ou du service,
la numérotation, la conversation téléphonique méme breve.

Tumeurs bénignes (exemple : kyste).

Personne chargée par une mesure juridique de protéger les intéréts d'une personne "incapable majeure".
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1.1

1.2
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1.4

1.5

DONNEES

Types de données recueillies par questionnaire

Le questionnaire personne

Etat des lieux de la population cérébro-lésée : caractéristiques, situations de vie, ressentis, repérage de
tendances générales, repérage de groupes de population a caractéristiques communes.

Perception du handicap, conscience des déficiences, conscience de soi et conséquence sur : la vie quoti-
dienne, la vie familiale, la vie sociale, la vie professionnelle, la perception en fonction du sexe, la percep-
tion en fonction de 'age, la perception en fonction de la situation par rapport a 'emploi, la perception en
fonction de la situation familiale antérieure.

Influence des types, du nombre de séquelles et de la géne provoquée, dans l'évolution des représen-
tations : des déficiences et incapacités, de la vie quotidienne, de la vie familiale, de la vie professionnelle.

Influence de l'dge, du niveau scolaire, de la situation professionnelle ou situation par rapport a l'emploi,
de la situation familiale, des conditions de vie antérieures, de l'origine des lésions (traumatisme cranien
ou autres lésions cérébrales) sur la gestion de la rupture causée par le handicap et les changements
provoqués ou non par celui-ci.

Repérages des différents facteurs favorisant les changements de vie :

- étude des ruptures de trajectoire entre projet de vie antérieur, ses déviations ultérieures a la survenue des
déficiences, et le projet de vie au moment de l'entretien,

- séquelles (définition et intensité) : percues par le patient, avec analyse complétée par leur perception par
la famille et l'analyse du professionnel,

- repérage et analyse des ressentis des personnes (sentiment d'étre aidé ou non, compris...) et identifica-
tion éventuelle d'états de ressentis,

- repérage des réseaux des personnes cérébro-lésées (familiaux, amicaux, professionnels) et d'une éventuelle
pairémulation.

Ce questionnaire compte 226 items avec 188 questions fermées et 38 ouvertes. Il aborde des thémes divers comme

l'accident, la situation professionnelle, les ressources, la situation familiale, les déficiences, les difficultés, les éven-

tuelles

2.1

2.2

2.3
2.4

2.5

2.6

ruptures dans le parcours de vie, les projets, la qualité de vie et les ressentis.

Le questionnaire famille

Etat des lieux de la population cérébro-lésée, ses déficiences, son passé, ses modes d'adaptation, ses
difficultés, son vécu quotidien,

Repérage des attentes des familles envers les professionnels de la prise en charge des lésions cérébrales,

Repérage des caractéristiques de la détresse et de la souffrance des familles (parents, conjoint(e), fratrie,
enfants),

Repérage des modalités d'adaptation, de réaction des familles, d'aide au patient dans sa réadaptation et
sa réinsertion, et de résolution de problémes,

Confrontation de certaines réponses des familles avec celles des personnes cérébro-|ésées,

Réponses et tolérance de l'entourage vis-a-vis des déficiences.

Ce questionnaire compte 192 questions fermées et 33 questions ouvertes, soit 225 au total. Une partie a été réalisée

dans l'objectif de connaitre le point de vue de la famille sur la personne cérébro-lésée et une autre partie a été

consacrée plus spécifiguement aux ressentis et aux vécus de la famille elle-méme. Il aborde différents thémes comme

l'accident, la situation de la personne cérébro-lésée du point de vue de la famille, la situation sociale, familiale et

professionnelle, les déficiences de la personne, la réponse des professionnels, leurs ressentis.




DONNEES

Types de données recueillies par questionnaire

BBl Le questionnaire professionnel

3.1 Etat des lieux de la population cérébro-|ésée,

3.2 Confrontation de certaines réponses de la personne, de sa famille, avec celles du professionnel,

3.3 Analyse des atouts et des manques dans la prise en charge de la personne cérébro-lésée,

3.4 Recherche de la spécificité de la prise en charge des personnes cérébro-lésées,

3.5 Repérage des difficultés rencontrées par les professionnels.
Ce questionnaire compte 134 questions fermées et 39 questions ouvertes, soit 173 au total. Le questionnaire " profes-
sionnel " se compose de deux grandes parties, la premiére concerne la connaissance par le professionnel de la personne
cérébro-lésée par le biais de différents themes tels que les déficiences de la personne concernée, les principaux chan-

gements dans la vie de la personne suite a son accident, les relations familiales, les projets de la personne. La seconde
partie s'attache plus a la prise en charge de maniére plus générale des personnes cérébro-lésées.
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rrespondant aux
u médecin-chef de l'établissement ou
oposer de participer a cette recherche.
RAM ‘umlse au .ret professionnel
la liste des personnes susceptibles de participer a 'étude. Une vérification a été réalisée pour repérer si les personnes
recensées n'avaient pas déja été contactées par un autre établissement, afin d'éviter l'envoi de courriers doubles a
des mémes personnes.

Les structures participant au comité de projet ont adressé une liste de personnes, les doublons éventuels ont été
vérifiés avant l'envoi des courriers. Les associations de familles ont soumis des noms de personnes qui n'auraient pas
séjourné dans un centre de réadaptation fonctionnelle ou qui auraient été hospitalisées hors région.

Les assistantes sociales du service social de la CRAM des départements du rhone et de lisére ont recherché dans leurs
dossiers les clients correspondant aux critéres de 'étude. Apres vérification des doublons éventuels avec les listes
des établissements, un contact a été pris avec ces personnes afin de leur présenter la recherche et de solliciter leur
accord. Des relances ont été ensuite effectuées auprés des personnes n'ayant pas fait parvenir une réponse, positive
ou négative, a l'aide du coupon réponse et de l'enveloppe pré-affranchie a l'adresse de '‘établissement joints au
courrier.

Le traitement des coupons-réponses

L'ensemble des coupons-réponses ont ensuite été regroupés par les établissements et adressés a la CRAM a l'atten-
tion d'une personne soumise au secret professionnel. Les coupons-réponses ont été conservés dans des armoires sécu-
risées. Parallélement, les questionnaires vierges ont été numérotés afin de respecter l'anonymat des personnes. Seuls
les enquéteurs avaient connaissance du lien entre le numéro de questionnaire et la personne a laquelle celui-ci faisait
référence.




FORMATION ET SUIVI DES ENQUETEURS

ission, ont été recrutés : trois en
ces de ['éducation, une d'une licence en
forma‘;ion a été organisée du 23 juin ou
ode or‘ été prec1' Des professionnels
et des parents de personnes cérébro-lésées ont aussi fait part de leurs connaissances et de leurs vécus auprés des
personnes cérébro-lésées, aux étudiants. Plusieurs professionnels ont accepté d'intervenir lors de cette formation.
Mme Bourron ainsi que M. Brun, respectivement Présidente et Membre de 'AFTC du Rhéne, ont présenté 'approche
des familles. M. Charanton, responsable, a cette date, du CRLC de Grenoble, a développé les notions relatives a l'ap-
proche des personnes cérébro-lésées. Mme le Dr Boucand a présenté des livrets a destination des familles qu'elle et
son équipe avaient réalisé ainsi qu'un film sur les personnes cérébro-lésées. Une visite a l'atelier " La Sandale du
Pélerin " (annexe du CAT du Moulin a Vent) a été organisée afin que les étudiants puissent échanger avec les
personnes cérébro-lésées y travaillant.

Chaque enquéteur s'est vu remettre au cours de cette semaine de formation un dossier comprenant :
1 une procédure pour la prise de rendez-vous téléphonique avec les personnes cérébro-lésées,

m un protocole de présentation lors de l'entretien,

m des conseils concernant la cloture de l'entretien,

1 des informations générales concernant les personnes cérébro-lésées,

1 des informations sur le réseau de prise en charge,

1 les objectifs des trois questionnaires,

1 des témoignages,

i une bibliographie,

m un lexique,

I une carte professionnelle a présenter aux personnes rencontrées, pour identification.

Des réunions hebdomadaires de débriefing ont été organisées avec la participation de certains professionnels membres
du Comité de projet afin d'échanger sur le contenu des entretiens, répondre aux questions et définir des positions
communes aux enquéteurs et échanger sur leur expérience et leurs impressions. 12 réunions ont eu lieu pendant les
mois de juillet, ao(t et septembre 2003. Une permanence téléphonique a été assurée constamment afin d'offrir la
possibilité aux étudiants de parler des situations difficiles qu'ils pouvaient étre amenés a rencontrer et d'échanger
sur leurs inquiétudes éventuelles.
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m Centre Félix Mangini a Hauteville (01)

I Centre Ressources pour Lésés Cérébraux (dont UEROS et SPASE) a Grenoble (38)

1 SCAPH 38 (Service Conseil Autonomie pour Personnes Handicapées de ['Isére)

1 Rhone-Alpes Mieux Vivre

m Office Départemental pour l'Insertion des Personnes Handicapées de ['Isére (ODPHI)

I Associations de Familles de Traumatisés Craniens

m Foyer d'Accueil Médicalisé de Saint-Martin-en-Haut (69)

1 ESVAD de l'Association des Paralysés de France

I L'ADAPT du Rhone (UEROS, SPASE et Centre d'accompagnement social et de rééducation neuropsychologique)
i CAT " La Sandale du Pelerin " a Villeurbanne (69)

i Villa Claude Cayeux a Saint-Maurice-en-Triéves (38)

BB Questionnaire aux professionnels spécialisés dans la rééducation, l'accompagnement,
la réinsertion sociale et professionnelle des personnes cérébro-lésées (juin 2003)

[21 Combien de personnes cérébro-lésées suit votre structure par an ?
[22° Quel est votre point de vue sur la qualité de prise en charge des personnes cérébro-lésées :
[22.1 Qu'apporte le type d'établissement ou structure au sein duquel vous exercez ?
[22:2 Qu'apportent les autres ?
- Etablissements sanitaires
- Structures médico-sociales
- Services d'accompagnement (soutien aux personnes ou aux familles)
- Centres occupationnels spécifiques
- Services d'aide a domicile
En l'absence d'institutions spécifiques, vers quelles structures sont dirigées les personnes cérébro-lésées ?

Quelles sont les difficultés repérées pour ces placements réalisés par défaut, en terme notamment d'évolution
de la personne ?

Les institutions qui prennent en charge les personnes cérébro-lésées sont-elles adaptées aux besoins de ces
personnes ?

Quels types de prises en charge préconisez-vous ?

Quels sont les choix des modalités de prise en charge qui sont offerts aux personnes cérébro-lésées et a
leurs familles (structure de prise en charge totale, accueil séquentiel ou retour a domicile avec une aide
ponctuelle) ?




QUESTIONNAIRE

Questionnaire aux professionnels spécialisés

Identifiez-vous des facteurs qui favorisent ou qui pénalisent les parcours de ces personnes ?
Quelles situations préexistantes a l'accident sont de nature a influencer le parcours de réinsertion ?

Repérez-vous des moments ou des étapes spécifiques aux personnes traumatisées craniennes dans le parcours
de réinsertion ?

Ces personnes connaissent-elles des difficultés particuliéres au niveau de la reconnaissance du handicap et
de sa compensation ?

Etes-vous intégré dans un réseau de prise en charge ?

2.12.1 Si oui, comment fonctionne-t-il ? Quelles sont ses missions ?
2.12.2 Quels professionnels regroupe-t-il ?

2.12.3 Si non, pensez-vous que cette démarche serait bénéfique ?

Les professionnels spécialisés peuvent-ils étre facilement sollicités (orthophonistes, orthoptistes, ergothéra-
peutes, neuro-psychologues...) ? Quelles difficultés les familles rencontrent-elles pour entrer en contact et
formuler une demande ?

Estimez-vous que la prise en charge des personnes cérébro-lésées est globalement satisfaisante ? Vous semble-
t-elle spécifique ?

Quels sont aujourd'hui vos principaux motifs de satisfaction et d'insatisfaction ?

Attentes, propositions.
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Si ces personnes sont repérées, quelle proportion représentent-elles par rapport au nombre total de personnes
reconnues, aidées ou suivies par votre structure ?

Parmi les personnes cérébro-lésées, avez-vous une approche différente entre les personnes traumatisées
craniennes et les personnes souffrant d'une autre lésion cérébrale (type AVC) ?

L'insertion sociale et professionnelle des personnes traumatisées craniennes pose-t-elle des problémes spéci-
fiques ? Lesquels ? Comment y répondre ?

Quelles sont les manques que vous repérez dans le suivi de ces personnes ?

A quel stade de la réinsertion intervenez-vous ? Selon quelles modalités ?

Quel type de compensation pour ce handicap ? (COTOREP, AGEFIPH)

Qu'est-ce qui permet de caractériser une insertion professionnelle réussie ?

Comment pouvez-vous favoriser cette réussite ?

Repérez-vous des parcours ou des étapes spécifiques aux personnes traumatisées craniennes ?

Diriez-vous que les traumatisés craniens sont plus ou moins en réussite que les autres personnes handicapées ?
Que pensez-vous des réseaux qui se constituent sur la prise en charge des traumatisés craniens ?

Quels sont les professionnels ou structures avec lesquels vous travaillez pour cette population ? Y-a-t-il des
méthodes de travail formalisées ?

Quelles sont vos propositions ?




QUESTIONNAIRE (juin 2003)
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La population cérébro-lésée est-elle repérée et indicée dans votre classement ?

Si ces personnes sont repérées, quelle proportion représentent-t-elles par rapport au nombre total de personnes
reconnues, aidées ou suivies par votre structure ?

Parmi les cérébro-lésés, avez-vous une approche différente entre les traumatisés craniens et les personnes
souffrant d'une autre lésion cérébrale (type AVC) ?

L'insertion sociale et professionnelle des personnes traumatisées craniennes pose-t-elle des problémes spéci-
fiques ? Lesquels ? Comment y répondre ?

La population cérébro-lésée pose-t-elle des difficultés particulieres :

[2.6.1 Pour la reconnaissance du statut de travailleur handicapé ?

[2:6.2 Pour lattribution de 'AAH ou de I'ACTP ?

[26:3 Pour des orientations en structures d'hébergement ou de travail en milieu protégé ?
Quelles sont les manques que vous repérez dans le suivi de ces personnes ?

A quel stade de la réinsertion intervenez-vous ? Selon quelles modalités ?

Quel type de compensation pour ce handicap ?

Qu'est-ce qui permet de caractériser une insertion professionnelle réussie ?

Comment pouvez-vous favoriser cette réussite ?

Sur quels critéres peut-on s'appuyer pour estimer qu'une personne traumatisée cranienne est apte a travailler
en milieu ordinaire ?

Quelles sont les incapacités particuliéres a la personne traumatisée cranienne qui rendent linsertion profes-
sionnelle spécifique pour ce type de handicap ? Etes-vous amené de ce fait a utiliser une grille d'analyse parti-
culiére pour évaluer les incapacités de la personne ?

Doit-elle alors bénéficier d'un accompagnement et de quel ordre ?
2.141 Repérez-vous des parcours ou des étapes spécifiques aux traumatisés craniens ?

2.142 Diriez-vous que les personnes traumatisées craniennes sont plus ou moins en réussite que les autres
personnes handicapées ?

Que pensez-vous des réseaux qui se constituent sur la prise en charge des personnes traumatisées craniennes ?

Quels sont les professionnels ou structures avec lesquels vous travaillez pour cette population ? Y-a-t-il des
méthodes de travail formalisées ?

Quelles sont vos propositions ?
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Si ces personnes sont repérées, quelle proportion représentent-t-elles par rapport au nombre total de personnes
reconnues, aidées ou suivies par votre structure ?

Parmi les personnes cérébro-lésées, avez-vous une approche différente entre les personnes traumatisées
craniennes et les personnes souffrant d'une autre lésion cérébrale (type AVC) ?

L'insertion sociale et professionnelle des personnes traumatisées craniennes pose-t-elle des problémes spéci-
fiques ? Lesquels ? Comment y répondre ?

Quelles sont les manques que vous repérez dans le suivi de ces personnes ?

A quel stade de la réinsertion intervenez-vous ? Selon quelles modalités ?

Qu'est-ce qui permet de caractériser une insertion professionnelle réussie ?

Comment pouvez-vous favoriser cette réussite ?

Repérez-vous des parcours ou des étapes spécifiques aux personnes traumatisées craniennes ?

Diriez-vous que les personnes traumatisées craniennes sont plus ou moins en réussite que les autres personnes
handicapées ?

Que pensez-vous des réseaux qui se constituent sur la prise en charge des personnes traumatisées craniennes ?

Quels sont les professionnels ou structures avec lesquels vous travaillez pour cette population ? Y-a-t-il des
méthodes de travail formalisées ?

Quelles sont vos propositions ?
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nsertion professionnelle ?

Si ces personnes sont repérées, quelle proportion représentent-t-elles par rapport au nombre total de personnes
reconnues, aidées ou suivies par votre structure ?

Parmi les personnes cérébro-lésées, avez-vous une approche différente entre les personnes traumatisées
craniennes et les personnes souffrant d'une autre lésion cérébrale (type AVC) ?

L'insertion sociale et professionnelle des personnes traumatisées craniennes pose-t-elle des problémes spéci-
fiques ? Lesquels ? Comment y répondre ?

Quelles sont les manques que vous repérez dans le suivi de ces personnes ?

A quel stade de la réinsertion intervenez-vous ? Selon quelles modalités ?

Quel type de compensation pour ce handicap ?

Qu'est-ce qui permet de caractériser une insertion professionnelle réussie ?

Comment pouvez-vous favoriser cette réussite ?

Repérez-vous des parcours ou des étapes spécifiques aux personnes traumatisées craniennes ?

Diriez-vous que les personnes traumatisées craniennes sont plus ou moins en réussite que les autres personnes
handicapées ?

Que pensez-vous des réseaux qui se constituent sur la prise en charge des traumatisés craniens ?

Quels sont les professionnels ou structures avec lesquels vous travaillez pour cette population ? Y-a-t-il des
méthodes de travail formalisées ?

Quelles sont vos propositions ?
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Niveau scolaire précédent l'accident :

Situation familiale postérieure a l'accident :

Réinsertion professionnelle :

Parcours de vie vu par la personne :

Accident vasculaire cérébral

Autres lésions

Etudes secondaires

Etudes supérieures

Vivant seul
Vivant avec ses parents

Vivant en couple

Réalisée : en milieu ordinaire
en milieu protégé

Non réalisée

Plutot positif
Plutdt négatif
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PARCOURS DE VIE

Quels ont été vos premiers contacts avec l'ex-
térieur ?

Est-ce qu'il y a des gens qui vous ont marqué
durant votre séjour ?

Comment s'est organisé le retour a domicile ?

Combien de temps a duré chacune de ces éta-
pes ?

Quelles ont été les relations avec votre entou-
rage durant votre hospitalisation ?

Qui venait vous voir ? A quelle fréquence ? Chez
qui s'effectuaient les permissions ?

Comment ont évolué les relations avec votre
famille depuis votre traumatisme ?

Celles avec vos amis, vos collégues... ?

Voyez-vous toujours des personnes (amis, colle-
gues, étudiants) avec lesquelles vous étiez en
relation auparavant ?

Y-a-t-il des personnes que vous ne voyez plus
du tout ?

Quelle en est la raison a votre avis ?
Avez-vous l'impression d'avoir changé ?

Comment vous présenteriez-vous avant votre
traumatisme ? Quelle était votre vie ?

Y-a-t-il des choses qui ont changé ? Y-a-t-il des
choses qui sont pareilles ?

Votre traumatisme ou ses conséquences ont-ils
entrainé des ruptures dans votre vie ?

20.1

21.1

24.1

25.1

30.1

(mémoire, irritabilité, impulsivité...) ?

Comment vous y prenez-vous pour les compen-
ser ? Qu'est-ce qui est aidant pour vous ?

Avez-vous besoin de l'aide d'une personne ?

Si oui, cette aide est-elle difficile a vivre pour
vous ?

Avez-vous besoin d'une aide pour gérer votre bud-
get ?

Si oui, qui apporte cette aide ?
vivez-vous ?

Comment le

Avez-vous des activités qui vous font plaisir ?
(loisirs, activités artistiques, sport, travail pour
une association...) ?

Les aviez-vous avant ?

Avez-vous une référence spirituelle (philosophie
de la vie, croyance, religion) ?

Si oui, cela vous aide-t-il ?

Avez-vous le sentiment d'étre plutét sorti de vos
difficultés ?

Si non, qu'est-ce qui vous reste a faire ? Com-
ment pensez-vous vous y prendre ?

Avez-vous des conseils a donner aux autres per-
sonnes cérébro-lésées ?

Qu'est-ce qu'il est bien de faire pour " s'en sor-
tir " le mieux possible ?

Si vous racontiez votre vie dans un livre (ou un
film), combien feriez-vous de chapitres (d'épi-
sodes) ? Quels seraient-ils ?

Comment les nommeriez-vous ?

Pouvez-vous décrire les moments ol vous vous
étes senti bien ? Ou vous vous sentez bien ?
Conserver la métaphore du livre, du film, du
tableau... pour récit reflétant les émotions.
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PARCOURS DE VIE

Pouvez-vous décrire les moments ol vous vous
sentez mal ?

Conserver la métaphore du livre, du film, du
tableau... pour récit reflétant les émotions.

Qu'est-ce qui vous a encouragé ? Qu'est-ce qui
vous a freiné ?

Citez le dernier exemple ol vous avez eu le sen-
timent d'étre incompris. Et aujourd'hui ?

Comment situeriez-vous votre qualité de vie
aujourd'hui, sur une échelle de 1a 5 ? (5 étant
la meilleure note)

De méme pour la qualité de vie de famille
(parent, enfant, conjoint...) ?

Qu'attendez-vous des professionnels qui vous
accompagnent ?

Qu'attendez-vous de la Société ?

Historique du traumatisme

Historique de la personnalité

Historique de la vie antérieure
(famille-scolaire-professionnelle)

Hospitalisation

Rééducation fonctionnelle

Retour a domicile

Réinsertion

Parcours professionnel ou

scolaire postérieur
Regard des autres

Ressources mobilisées

Modes de résolution des problémes

Savoirs développés

Sens du traumatisme ou de l'accident

Ressentis, vécus

Résilience

[y

1

Grille d'entretien

B Objectifs des entretiens

Rendre compte et analyser la diversité des par-
cours (échec ou réussite)

Repérer les modes d'adaptation des personnes
Repérer les phases de ressentis

Différencier les vécus selon l'origine des lésions
(traumatisme cranien, accident vasculaire, tumeur

non évolutive)

Rendre compte de la souffrance des familles telle
que retraduite par la personne

Repérer les différents facteurs favorisant les chan-
gements de vie

Repérer les différents facteurs de résilience
Etudier les ruptures de trajectoires

Repérer les réseaux




SCHEMA GENERAL D'ANALYSE DES PARCOURS DE VIE (décembre 2003)

séquences. On"gi|1 s lésions a

upture avec des personnes...
1

Relations avec l'entourage proche : modification, organisations, sentiment...

Stratégies, modes d'adaptation : personnes, entourage

Etats (phases) de ressenti : perte de 'élan vital, construction - ajustement, débordement (d'énergie),
négociation, repli - attente, recherche de sens

Souffrance de l'entourage proche

Facteurs de résilience : personnalité, événements passés, rencontre et étayage

Réseau (hors entourage proche)

Regard des autres

Savoirs développés : lésion cérébrale en général, philosophie de la vie, gestion de sa santé, savoir-faire...
Spiritualité, philosophie de vie

Handicap, ses limites, sa perception par soi et les autres

Recherche du sens de l'accident ou maladie : notion de hasard...

Pairémulation

Rapport avec les professionnels

B HSEREEEEEEN RN EEENEE

Schéma geénéral d'analyse des parcours de vie

Nous avons voulu connaitre, pour lintégrer a notre module d'analyse et le rendre peut-étre moins subjectif et plus

complet, une représentation du " sens commun " du terme de " parcours " : pour cela, nous avons demandé a
quelques personnes étrangeres a la recherche de nous indiquer spontanément quelques termes associés pour elles
a l'idée de parcours de vie.

Les termes ou notions citées ont été l'histoire (individuelle), le temps (durée de vie, temps donné, moments clés),
la découverte et la construction (expériences, apprentissages, rencontres), les étapes (tranches de vie, autonomie),

les choix de vie (buts, bilans).

PROCESSUS SOURCE DE AGENT CHANGEMENTS PARCOURS DE POINTS
L'EVENEMENT LA PERSONNE PARTICULIERS




OBJECTIFS ET DEROULEMENT

]
ANNEXEs-

XVE H
i N

one. Cette renc avait pour

BE

repérer les éventuelles étapes ou phases d‘évolution.

—

es thémes d'échange proposés ont été les suivants :
les étapes,

les changements,

le sentiment d'écoute,

le " poids " de l'aide,

le parcours de la prise en charge.

Les échanges ont fait l'objet de prise de notes et ont été retranscrits.

BBl Groupe d'échange auprés des personnes cérébro-lésées

Ce groupe a été organisé auprés de personnes cérébro-lésées a L'ADAPT avec pour objectifs :

d'affiner le diagnostic (apports et manques de la prise en charge a différentes étapes, lors du retour a
domicile, et a long terme),

de connaitre le discours des personnes cérébro-lésées sur elles-mémes (qu'est-ce qu'une lésion cérébrale,
qu'étre un traumatisé cranien...) et leurs vécus,

d'identifier les ressentis des personnes quant aux attitudes, au discours des " autres ",

de cerner l'évolution des relations avec l'entourage proche (parents, conjoint(e)s...) et le changement des
roles,

d'identifier des phases de ressentis (de vécus),
de repérer des savoirs, des modes d'adaptation, des modes de résolution des problémes,

de connaitre la perception de la notion de réinsertion sociale et professionnelle,

de repérer l'existence d'une pairémulation spécifique (réle d'émulation des personnes de l'entourage,
famille, professionnel).
La méthode utilisée pour ce groupe a été celle du photo langage. Chaque participant a été invité a choisir 2 a 3
photographies sur un total de 50 clichés présélectionnés par la neuropsychologue animant le groupe, a partir de
la question suivante inscrite au tableau :
“ Pouvez-vous exprimer a l'aide de deux (ou trois) photos les ressentis les plus importants que vous avez
vécus au cours de votre parcours ? (parcours débutant aprés le coma)
Les participants ont été invités a expliquer le choix des photographies et a échanger entre eux, dans le respect
habituel des régles des groupes de parole. Les échanges ont été enregistrés et retranscrits intégralement.
En fin de séance, chaque personne a pu s'exprimer sur les sentiments éprouvés durant les échanges, afin d'éviter

que certaines ne restent sur un vécu pouvant étre difficile.




%
de question-

Personne :

Famille :

Professionnel :

%
de réponses

%
de réponses

%
de réponses

%

de réponses

Items naires en % de oui sur | % de oui sur = % de oui sur % de non réponse  affirmatives de = négatives de = affirmatives de = négatives de
concordance  la population | la population = la population la personne la personne la personne la personne
selon les qui @ un avis | qui a un avis | quia un avis infirmées par | infirmées par = infirmées par = infirmées par
trois la famille la famille le profes- le profes-
approches sionnel sionnel
Q34. 16 % 27 % des 52 % des 31 % des 46 % des
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Q40. 24 % =
Depuis mon des professionnels g
accident, 36 % 61 % 79 % 75 % ne savent pas 8% 57 % 14 % 50 % )
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Q24. 23 %
Jutilise des professionnels
un moyen 38 % 68 % 70 % 54 % ne savent pas 14 % 46 % 23 % 30 %
pour me répondre a cette
rappeler question.
les choses
que j'ai

a faire.




Items

Q21.

Je suis plus
facilement
distrait depuis
mon accident.

Q37.

Mon entourage
me fait souvent
répéter quand
Je lui parle.

Q29.

J'ai des
problemes
pour identifier
les goits et
les odeurs.

Q35.

Le travail
intellectuel
me fatigue

rapidement.

0/0
de question-
naires en
concordance
selon les
trois
approches

38 %

39 %

40 %

41 %

Personne :

% de oui sur
la population
qui a un avis

62 %

39 %

34 %

62 %

Famille :

% de oui sur
la population
qui a un avis

68 %

51 %

39 %

75 %

Professionnel :

% de oui sur
la population
qui a un avis

% de non réponse

10 %
des professionnels,
4 % des personnes
et 2 % des familles
ne savent pas
répondre a cette
question.

78 %

21 %
des professionnels
ne savent pas
répondre a cette
question.

34 %

23 %
des professionnels
et 11 %
des familles
ne savent pas
répondre a cette
question.

22 %

15 %
des professionnels,
9 % des familles
et 8 % des
personnes ne savent
pas répondre a cette
question.

77 %

0/0 0/0 0/0
de réponses de réponses de réponses
affirmatives de  négatives de  affirmatives de
la personne la personne la personne
infirmées par  infirmées par infirmées par

la famille la famille le profes-
sionnel
28 % 56 % 18 %
30 % 43 % 35 %
30 % 19 % 48 %
13 % 49 % 13 %

0/0
de réponses
négatives de
la personne
infirmées par
le profes-
sionnel

60 %

15 %

10 %

53 %
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Items

Q25.

Face a une
situation
imprévue, je me
sens capable de
prendre une
décision adaptée.

Q33.
Je me sens
souvent fatigué.

Q58.

Je suis
indépendant pour
gérer mon
budget.

Q57.

Je suis
indépendant
pour effectuer
mes formalités
administratives.

%
de question-
naires en
concordance
selon les
trois
approches

44 %

52 %

52 %

52 %

Personne :

% de oui sur
la population
qui a un avis

78 %

71 %

62 %

50 %

Famille :

% de oui sur
la population
qui a un avis

60 %

83 %

48 %

36 %

Professionnel :

% de oui sur
la population
qui a un avis

% de non réponse

12 %
des professionnels,
9 % des familles
et 6 %
des personnes
ne savent pas
répondre
a cette question.

61 %

5 0/0
des professionnels
ne savent pas
répondre a cette
question.

59 %

8 %
des professionnels
et5 %
des personnes
ne savent pas
répondre a cette
question.

52 %

8 %
des professionnels
et 6 %
des personnes ne
savent pas répondre
a cette question.

51 %

%
de réponses
affirmatives de
la personne
infirmées par
la famille

26 %

9 %

22 %

26 %

0/0
de réponses
négatives de
la personne
infirmées par
la famille

28 %

65 %

7 0/0

7 0/0

0/0
de réponses
affirmatives de
la personne
infirmées par
le profes-
sionnel

27 %

28 %

18 %

28 %

0/0
de réponses
négatives de
la personne
infirmées par
le profes-
sionnel

28 %

29 %

20 %

29 %
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Items

Q27.
J'ai des
problémes
de vue.

Q52.
Je suis
indépendant
pour préparer
un repas complet.

Q36.
J'ai besoin de
plus de temps
qu'avant pour
faire certaines
tédches.

0/0
de question-
naires en
concordance
selon les
trois
approches

53 %

57 %

69 %

% de non réponse

10 %
des professionnels
ne savent
pas répondre G
cette question.

18 %
des professionnels
et5%
des personnes
ne savent
pas répondre a
cette question.

10 %
des professionnels
et5%
des personnes
ne savent
pas répondre G
cette question.
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Attentes des personnes

Attentes des familles

AMELIORATION DE LA PRISE EN CHARGE

Suggestions
des professionnels ayant
répondu au questionnaire

Suggestions
des institutions et
professionnels spécialisés
(réadaptation et insertion)

Prise en charge des
personnes cérébro-lésées
en Europe
et dans le reste du monde

I aides budgétaires pour
compensation du handicap
(aménagement du
logement, déplacement,
aide dans les actes de la
vie courante, aides
techniques)

I aides aux personnes
confrontées a des
problémes de mémoire et a
leurs familles (impuissance
des outils actuels a pallier
le défaut de mémoire)

23 % attente famille =
écoute

15 % attente famille =
étre tenues au courant des
constatations et décisions
des professionnels pour
pouvoir avancer au méme
rythme et dans le méme
sens

28 % des familles ont
envisagé de faire appel a
un neuropsychologue mais
suivi pas possible pour un
tiers d'entre elles

68 % n'ont pas envisagé de
faire appel a un neuro-
psychologue

- 31 % manque d'information
- 27 % non justifié

nécessité de développer des
formations adaptées a ce
handicap

difficultés financiéres liées
a des soins non pris en
charge (suivi psychologique,
ergothérapie, psychomotri-
cité) ou aménagements de
domicile

2 lors du changement d'appa-
reillage, ou pour les aména-
gements nécessaires : " La
sécurité sociale devrait
réfléchir en terme d'inves-
tissement, exemple un
fauteuil adapté préviendrait
les escarres, les douleurs
dorsales..., que les
personnes handicapées
puissent accéder a des
aménagements dont les
professionnels profitent
souvent largement "

I adapter la réponse aux
besoins : " le public
cérébro-lésé ne supporte
pas l'a peu prés en matiere
de prise en charge ", et
multiplier les types de
réponses possibles

I intégration des cérébro-
lésés au sein des établisse-
ments, insuffisante, méme
en cas de spécificité de
L'établissement

I penser en terme de
proximité

1 développer les structures

Proximité et souplesse :

1 offrir une large palette
d'offres

I offrir une réponse person-
nalisée a la personne en
assouplissant les modes de
prise en charge

1 augmentation des services
d'accueil de jour, de struc-
tures d'hébergement tempo-
raire ou d'accueil séquentiel

I création d'équipes de
soutien a domicile et de
centres ressources, dévelop-
pement d'appartements
thérapeutiques

I adaptation des prises en
charge selon le lieu de vie
(rural, urbain) et selon les
capacités de la personne

I développer certaines
catégories d'institutions qui
font actuellement défaut et
mériteraient d'étre plus
nombreuses : appartements
supervisés, CAT adaptés aux
personnes cérébro-lésées,
hébergements avec encadre-
ment éducatif, accueils
temporaires proche du
milieu ordinaire, Services
d'Accompagnement a la Vie
Sociale (S.A.V.S.)...

I nécessité d'accompagne-
ment et de conseils sur la
prise en charge comporte-
mentale et le changement
de personnalité

I nécessité d'un accompagne-
ment sur du long terme
avec création de la notion
de référent médiateur

I nécessité de prendre en
charge les incapacités liées
a la mémoire et les
problémes d'ordre psychia-
trique

I conceptions d'hotels et
d'unités de séjour a court
terme pour favoriser l'indé-
pendance des patients
(Belgique)

1 développement d'un
programme coordonné pour
chaque patient et instaura-
tion d'un dossier commun
contenant données
médicales, sociales, cogni-
tives, de la communication,
du comportement et des
capacités professionnelles
(Belgique)

I évaluation globale des
besoins (Ecosse)
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Attentes des personnes

Attentes des familles

création de structures d'accueil
pour les familles & proximité
des centres hospitaliers ou
centres de rééducation

nécessité de poursuivre la prise
en charge bien au dela de
['hospitalisation avec élaboration
d'un plan d'aide avant la sortie
d'hospitalisation

création de centres de jour,
hébergements temporaires,
foyers occupationnels, activi-
tés adaptées (structures spéci-
fiques pour cérébro-lésés) avec
possibilité de prise en charge
séquentielle

allegement des procédures et
démarches

souhait d'un lien entre prise
en charge médicale et admi-
nistrative

amélioration de la réinsertion
professionnelle

facilitation du retour tempo-
raire sur l'hopital aprés la
sortie (bilan, rechute)

souhait que les équipes médi-
cales aillent davantage vers
les patients

délocalisation hors des villes
accueillant des centres hospi-
taliers ou centres ressources

équipe mobile

privilégier la proximité familiale

Suggestions
des professionnels ayant
répondu au questionnaire

éviter la rupture dans laide
apportée lors du retour a
domicile

élargir la palette des quali-
fications

améliorer l'information

identifier l'aide psycholo-
gique ou humaine dont ont
besoin les familles.
Souvent, faute de soutien,
les familles restent repliées
sur elles-mémes et

" bloguent " la personne,
ou les personnes (ex : aide
nécessaire lors du retour
d'une personne indépen-
dante chez ses parents, ce
retour en arriére n'étant pas
dans l'ordre naturel des
choses)

favoriser le développement
d'associations ou de struc-
tures aidant les personnes
et leur famille

créer davantage d'héberge-
ments temporaires, ou
d'aides temporaires pour
permettre a la famille de

" souffler "

permettre une égalité
d'acces a la rééducation, a
la réinsertion profession-
nelle, au suivi et au soutien
sur l'ensemble du territoire

Suggestions
des institutions et
professionnels spécialisés
(réadaptation et insertion)

I% organisation des moyens de
transport afin de faciliter
l'accés aux services

Maintien a domicile
1 favoriser le maintien a

domicile et l'accompagnement
des familles

développer l'offre en soins
infirmiers & domicile qui
permettrait notamment la
prise en charge des personnes
polyhandicapées (traumatisme
cranien et handicap moteur :
paraplégie ou tétraplégie)

Accompag t des p
et des familles tout au long du
parcours de vie

I% soutien jugé encore insuffi-
sant pour les familles

Les réseaux

1= développer les liens avec les
autres départements pour
mieux appréhender le parcours
de la personne cérébro-lésée.
Un nécessaire effort reste a
faire pour fluidifier le passage

tements

favoriser les relais : relais
sociaux, soutien aux familles,
équipes mobiles, profession-
nels avertis

Prise en charge des
per cérébro-lésées
en Europe
et dans le reste du monde

privilégier le projet personnel
et l'assistance individuelle le
plus tot possible dans la vie
de la personne handicapée
(Allemagne)

existence d'unités mobiles
d'aide a domicile (Allemagne)

accueil dans des établisse-
ments a taille humaine
(Suéde) structures
éclatées et hors les murs
disséminées et intégrées
dans les collectivités locales
ordinaires

participation des personnes
accueillies a la gestion
administrative et financiére,
au projet thérapeutique et a
l'action éducative (Pays
Scandinaves)

développement de centres de
jour (Royaume Uni)
accueillant des personnes y
compris encore hospitalisées

préparation a la vie au
domicile, a la réinsertion
sociale et au retour a l'acti-
vité professionnelle en centre
de rééducation (Canada) +
poursuite du suivi en centre
de jour ou en centre d'inté-
gration socio-professionnelle
pour les cas les plus graves
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Attentes des personnes

Attentes des familles

prise en charge axée sur la
personne mais également
sur la famille

meilleure répartition des
aides sur la journée pour
un meilleur soutien a la

famille

permettre l'accueil dans des
lieux de vie des personnes

cérébro-lésées aprés déces

de la famille ou absence de
famille (accueil sur le long
terme)

faciliter 'hébergement dans
des familles d'accueil

améliorer l'aide aux aidants

généralisation de la "feuille
de route" hebdomadaire
utilisée par certains établis-
sements

Suggestions
des professionnels ayant
répondu au questionnaire

permettre un suivi, une
rééducation, des bilans
globaux a long terme : "sur
du long terme (3 ou 4 ans),
les habitudes nuisent, aprés
on tourne en rond ; il faut
redonner une impulsion”

augmenter le nombre de
structures d'accueil

répondre au souci des
familles aidantes du devenir
des personnes cérébro-
lésées aprés le déces des
aidants

développer souplesse et
adaptation des réponses
administratives (prise en
charge Sécurité Sociale,
COTOREP notamment) et des
réponses concernant la
rééducation et le suivi a
long terme

possibilités d'aménagement
des horaires de travail pour
les aidants, possibilité de
mise en disponibilité ou de
travail a temps partiel
(idem congé parental)

Suggestions
des institutions et
professionnels spécialisés
(réadaptation et insertion)

améliorer le suivi et la coor-
dination en vue de plus d'ef-
ficacité

réactiver le Comité technique
régional de suivi du plan
régional des traumatisés
craniens (DRASS)

développer les partenariats
avec les services de psychiatrie

développer les liens avec les
libéraux, notamment les
médecins

Epidémiologie

1 développer les lieux ressources

= mener des études épidémiolo-
giques

Prise en charge des
personnes lourdement
handicapées

créer des structures ou des
places d'accueil pour ces
personnes parait indispensa-
ble, notamment pour les
déficients psychiques.

Vieillissement des
personnes et de leur
famille

I inquiétude face a la problé-
matique du vieillissement de
la population et des familles

Prise en charge des
per cérébro-lésé
en Europe
et dans le reste du monde
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Attentes des personnes

Attentes des familles

développement de linforma-
tion par les médias pour
une meilleure connaissance
du handicap

Suggestions
des professionnels ayant
répondu au questionnaire

entre professionnels de la
prise en charge spécialisée
et professionnels libéraux
(médecins généralistes,
kinés...)

amélioration du réseau :
ex : " difficulté de coordi-
nation et communication
entre intervenants aprés
sortie d'un centre
spécialisé "

intégration dans la concep-
tion de la prise en charge
de la notion d'écoute (des
personnes, des besoins
spécifiques des familles, des
professionnels pouvant étre
isolés ou en difficulté)

créer des réseaux de
rencontres pour les
personnes cérébro-lésées

" cahier de route " tout
au long du parcours de la
personne

Suggestions
des institutions et
professionnels spécialisés

(réadaptation et insertion)

1 informer sur ce handicap,
notamment le grand public

développer une information
plus compléte avec plus de
moyens

sensibiliser les entreprises a
ce type de handicap, dans
un objectif a la fois de
prévention et de réinsertion

renforcer la politique de
prévention

Prise en charge des
per cérébro-lésées
en Europe
et dans le reste du monde

assurer une passerelle entre
les institutions assurant les
premiers soins et les
instituts de réadaptation
professionnelle (Allemagne)

réflexion collective
associant professionnels de
santé, associations, familles
et patients afin d'identifier
les manques dans la prise
en charge (Hollande 1991)
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Suggestions

des institutions et per cérébro-lé
professionnels spécialisés en Europe

(réadaptation et insertion) et dans le reste du monde

Prise en charge des

Suggestions .
des professionnels ayant

répondu au questionnaire

Attentes des personnes Attentes des familles

nécessité de sensibiliser le " On parle souvent des informer sur ce handicap,

grand public avec des
témoignages de familles et
de personnes cérébro-lésées

37 % des familles souhai-
tent que les médecins
soient formés a ce handicap
particulier

nécessité de développer des
formations adaptées a ce
handicap :

pour les personnes
cérébro-lésées

pour les familles

pour les professionnels

morts, mais pas assez des
blessés " : cibler les

messages de prévention en
fonction des publics visés,
et montrer l'aprés-accident

former les généralistes a l'en-
semble des conséquences de la
lésion cérébrale, qu'elles soient
médicales, psychologiques ou
sociales (notamment COTOREP).
" La confrontation a la réalité
fait que les médecins ne savent
pas toujours trés bien quand il
faut intervenir. "

formations, initiales ou conti-
nues, des professionnels des dif-
férents secteurs travaillant avec
des personnes cérébro-lésées ou
amenés a prendre des décisions
les concernant (aides a domici-
le, infirmiers, médecins conseil,
médecins COTOREP...)

rédaction et mise a disposition
d'un guide médical des person-
nes traumatisées craniennes
(comme existant pour la triso-
mie 21)

notamment le grand public

sensibiliser les entreprises
et les centres de formation
a ce type de handicap, dans
un objectif a la fois de
prévention et de réinsertion

renforcer la politique de
prévention

former l'ensemble des
personnels susceptibles de
travailler avec ces
personnes, ceci de facon a
proposer un accueil dans
l'ensemble des structures
existantes

disposer d'une formation
spécifique, a défaut de
structure spécifique

veille documentaire sur ce
handicap dans le cadre de
la formation continue des
médecins
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Lésions cérébrales
Regards croisés

Cette étude s'attache, a partir de la parole des personnes cérébro-lésées, de leurs
proches et des professionnels qui les soutiennent, a repérer 'ensemble des conséquen-
ces des lésions cérébrales, a la fois sur la personne et son entourage, sur le plan
individuel, familial, et social.

Quelles sont les déficiences entrainées par la lésion cérébrale, quel en est l'impact sur
les victimes et leurs proches, a quels modes de réactivité donnent-elles naissance ?
Comment les personnes concernées percoivent-elles le regard des autres, et les
réponses apportées par la société ? Comment interfére la représentation du handicap ?
Quels sont les différents parcours de vie repérables aprés laccident ? Comment la
société européenne répond-elle en terme de reconnaissance et de prise en charge ?

Telles sont les principales questions auxquelles cette étude se veut proposer quelques
réponses, pour enrichir une réflexion collective dont la poursuite apparait d'ores et
déja nécessaire.

MOTS CLES :

Parcours, Souffrance, Résilience,
Mode d'adaptation, Lésion cérébrale,
Ressentis, Ruptures, Changements,
Séquelles, Prise en charge, Réseau,
Savoirs, Pairémulation, Perception,
Lien social, Aide, Qualité de vie,
Role, Habitudes de vie.

Contacts : Nathalie VOGE B 04 72 91 96 84 < nvoge@cramra.fr
Marie Pierre PENET B 04729196 94 DX mppenet@cramra.fr

Cette étude est consultable sur le site : www.cramra.fr
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