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I LILINB KIS@RECNG ¥ SNIBAOE SaA2ya OSNE

/'S GNI¥ @FrAf RS NBOKSNOKS LI NGAOALNI GADS NBISAetleS
Groupe APICIL a pour objectif de produire un guide de sensibilisation pour accompagner les personnes a

des lésions cérébrales acquises a domicile.

/'S GNI @I Af RAAGAY3IdzS tSa fSarizya OSNBO NIdrsSdas ad
premiers mois de la vie qui pourront conduire a une Infirmité Motrice Cérébrale (IMC) des lésions cérébrale
acquises. Il distingue également les Iésions cérébrales liées aux maladies dégénératives (comme par exen
fl1 YIFfFRAS R®@édslérdeSen p&deldes2dibnd cérdbrales qui peuvent étre provoquées pal
un Accident Vasculaire Cérébral (AVC), un Traumatisme Cranien (TC) lié a un accident de la vie, un syndi
du bébé secoué, une anoxie cérébrale, une infection ou une tumeurraeae Ce sont ces derniers types

de lésions qui nous intéressent.

hNE dzyS RSa LI NI A Odz I I8sforis 8&iébrRle3 anduisisboyt Rnisarlolbdue ekt §ue L
OSa fSaArzya yS aQ2o0aSNBSyd LI aod a9 tYilS/an SLNSHENNRSY (F
 dzQ8f t 84 AYRdAASYGZ YIA& Sftf8a yS§ LBdoSyd s(NB

cette difficulté, trois méthodes ont pu étre mises en place.

L'yS LINBYASNB YIyYyASNE RQSY auXpersehhes, a e@sypiachs aiSantd et &S

professionnels de les décrire. Dans ce cas, deux choses sont tres souvent mises en avant.

5QdzyS LI NIX OS KIFIYRAOFLI Said @S0Odz O02YYS dzy S NHzLJ
pourlesSYy ¥l yiaxz fSa |R2fSaoSyida 2dz tSa 2SdzySaov Sy
temporalités plurielles se vivent différemment entre la personne cérébrolésée, la famille et les
professionnels. Pour les adultesloks du retour a domicilepus semblent essayer de se donner le temps,

fS 0SYLIA RS NBOSYANE €S (SYL&A RS aS».RautleseifahtOes A 4
les adolescents, ce temps semble davantage se contracter, devoir se rattraper en R@kesLILINS vy § A

de scolarité et de développementeEn réalitédans les deux situations, cette apparente concordance méle

LVerbist Y., Le trauma comme processus. Vécus et expériences de la lésion cérébrale. Aca@aniaNJyllouvaidtayleuve,
2015. p.155
2l KYSR [ @ [ QFOO2YLI Ay SYSy il RSa céyrale agquise, Haridéo, RMéy &3 RolSsgeliE, | ¢
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RSa NBLINBaSyidlridazya Si RSa FidSydiSa RAFTFSNBYGS
personnes, les lieux et lesaments (urgence, soins intensifs, coma, éveil du coma, réadaptation, retour a
R2ZYAOAE ST SiO0Od0vd [ QAYOSNIAGAzZRS ljdzr yid | dz RS@SyA
particuliérement importante au moment de la phase aigiie, produit des &tieserstitielsn = @S a U
j dzQAt a az2yid UGN OSNERSA LI N dzyS Ydzf GALX A OxdijgnaiR S
complétement déterminées Les acteurs qui gravitent autour de ces personnes précisent également que ces
conséque®Sa az2yid GNBA OFNAIFIOfSad 9ftftSa LISd@Syid | ff
RS&a fAYAGSE (NBA AYLRNIIYyGSAE RS fQldzizy2YAS -Si

Relationnel).

5QF dziNB LI NI X f SazNLIS QR WABAOAYARNBSESYR dzNI £ Sa | d:
«cognitivesn 2 S fF RAFFAOMZ S RS GAGNBE | SO OS KI yl
RSYl YRS OS |dsidu@&é&brale atayliiSe |&s professionnels etddbénévoles insistent souvent sur
fS4& RAFFTAOdz 6Sa RS O0Sa LISNER2YyySa t LINSYRNB O2ya
az2zyid Rlya fQ2o0ft A3l A2y O2yaidlyiS RQSy 3ISNBNI fSa
/| SGGS AYQOAAAOATAGS %aDSRAH deyISAG alfiidz GRA2NIES If &S F
yQSaild LI a @rarotsS SiG OStl O2YLX SEA T krre lésSnaileSdulS N
filet », car:
- La lésion cérébrale peut étre due a un accident de la vie domestigugiotidienne (par exemple
OSNIiFAySa OGAOAGSa aLR2NIAGSa 0O02YYS I o02ES
dzy YSRSOAY 2dz dzy LINRFSaairzyySt RS alyase 58
L1243 SNA 2 NA | de@i2S/ 1jadEQ ANB yeR NI SQi2 Ydzy' S a SljdzSt £ S R
-/ SNIFAya LI NO2dzNBR yS O2yaidAiGdzSyd |jdzQdzy LI aal
RS O02yaOASYyOS 2dz RQlI OOARSY(d 3INI @S0 Badapiati6rd ni LIl
méme de suivi.
- [ S RAFIYy2a0GA0 LISdzi S3AFESYSyld F@2ANI SGS Yl L
déterminer un niveau de gravité, mais elle ne permettra pas forcément de savoir les conséquence
cognitives que cela aura slarvie de la personne. Aussi les personnes peuvent avoir subies une Iésior

cérébrale diagnostiguée sans risques majeurslles vont alors sortir du parcours sans

«[ Q' 9wh{ Y dzy NBf Il Aa = OwScoldrisatioy deSjelines gayimalidRPcRBAEMRI201§ St S K
3Bouton X. Corps diminué et reconstruction collective. PG@noble, 2018. 83
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FOO2YLI AYSYSYyld t2dzNIFyd Af LISdzi & | @2 Aéesd. RS,
9fftSa LRANNRYy(d aQl YLX AFASNI SiG I LILI (ddangemsdd delLJt
comportement, fatigabilité, trouble de la relation sociale, etc.).

- t2dz2NJ £ Sa SyFlyda S tSa | R2f SaOSy (eéddiionidds airéd i d
OSNBONIfSa yS aSNI LI} a adl oat A angde skceraigsiroublas N 3
O23ayAGATA fASA ldz ¢/ LISdz@Syld siNB 20aSNBSa L
LI SAYSYSy il S @AdRGdlddorstudiesifoniidsicérdiayales concernées sont censées
étre matures et fonctionnelles. Ces troubles contribuent a I'apparition secondaire d'échecs scolaire
et de troubles des interactions sociales. Enfin a long terme, ces personnes obtiemnias souvent
des dipldomes, sont plus souvent au chdmage et lorsqu'elles travaillent, occupent moins souvent de
SYLX 2A& ljdzr f ATASAd 9y 2dziNBX fSa F2yOGAazya S
RFEya f QF LILINB Y (diakes ¢t Bus dystddctionhenéht pSul se &rakluire par des troubles
comportementaux séveres et également parfois trés différésAussi, il faudra parfois attendre le
RSLI aaSYSyd RS OS &SdzAf LlRdzNJ O2yylniNB f QF YL

- Les «mini AVC» (Accident IschémiquBransitoire¢! L ¢ 0 a2y d S3Ff SYSyd dzyS
OFNJ £Sa aeyvyLlisySa 2yl €S L¥Xdza az2dzSyid RAaL
peuvent &tre une alerte & un AVC. lls peuvent aussi ne pas étre les siga@O 2 dzNB dzNE R Q
YIAad FFEANBE ONIAYRNB dzy NRA&ljdzS RQ! #+5% S I 2NA

Dans les exemples de conséguences cognitives citées, il peut y avoir une altération de la mémoire, de
concentration, de la planificatioat de I'attention, une lenteur, des difficultés a prendre des décisions ou a
4S Y2U0AOSNE RS&a RAFTFAOMA 61S& £ SYGNBOISYAN azy f 2

du langage (aphasie), etc.

La personne peut également avoir desaubles du comportement®® Lt LIJSdzi a QF 3ANJ R
RQdzy RSTldzi RS 2dzZ3SYSyid 2dz RQdzyS 3INI YRS FlOGAIIl

4 DurandBillaud E., Antécédents de traumatisme cranien dans des populations détenues : étude du lien entre lésion cérébrale ¢
délinquance. Neurosciences-bijo.NC]. Université Pierre et Marie Curigaris VI, 2016. p.90

5Vickrey B., Williams L., Rasimatic Stress discorder after cerebroavascular events. Broadening the landscape of psychological
assessment in stroke and transient ischemic att&tkoke, n°45, 2014. pp. 31&4183

6 S O2YAGS RS LAt20G13S ylLFaAz2yl ¢ I A Y a AtdublSs déd deMporte@entl NP 0 f
« comportementprobleme». Elle vient stigmatiser des comportements particuliers qui sont en décalage avec une certaine
représentation ded norme. Le fait de les qualifier dereubles» ou de «robleme» véhicule une représentation négative de

ces comportements et participe a la stigmatisation de la personne. En outre, ces comportements peuvent étre mal compris €
Sl yid I aa z2t®deJadperdonné, OukiRriBséduement liée & une déficience, et moins & un trouble réactionnel lié & un
SYGANRBYYSYSYy(G AYIFIRFILIIS 2dz dzyS RAFTFAOdZ GS RS O2YYdzy A Oérii A 2
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AYLRNIGFY(GSS sGNB SdzLK2 NAIj dzST s (i NB -niR@epasédt dudi® Sux |
larmes’ Dans les situations les plus extrémes avec un état de conscience minimale (EPR) ou une perte
O2yaO0OASYyOS RdzNI} 6f S 0 9inwvisilel = f $F KEYRE®I QI YINROA G S &I
comme gravementlih 1 SS&a S fSa aArAdaySa RQdzy O2yidl O NSt I

LyS aSO02y RS YI yA S NBsioi® @érdoinbsIadgdspRsE de rehcBritrer fes personnes
02dzOKSSa LI N OSGGS tSarzyod t 3¢ dmeysion dd BandicapSpeutlse R
R2YYSNJ LINPINBAaABSYSYyid t @2ANI SG R2y G fSa LINRBTS
trouble ne parlent pas toujours de prime abord. La rencontre avec Madame M est un bon exemple de ¢
dévoilement
WS @Syl Ad RQINNAIESIRSLIGKS T d2a$ R X\By & BIY &
a2y L dzEAfAFANB RS OASo t SyRIEyd 1jdQSttS YS
ason«ollatorn ORSI YodzZ F GSdzNLV® / $ VwOSHRT If BDISE Y2
physigue est devenu visible car elle était restée dans la méme p&itivéd |j dzZQt  LINI &
corps formait un angle a 90°. Tout au long de la conversation, on voyait également
progressivement apparaitre ses troubles psycBigu 2 dz O23Iy A G A Fa& 1jdzS
flFAaalFAG SYGNILISNOS@G2AN)I 6t S& 20aSNBIFGA2Y A
GNRPdzof S& LA OKAIldzSa SidlFASyd | yidSNARSdANE G
sur le psyclgue de la personne). Elle cherchait mon attention, alternait des attitudes un peu
OKIF N¥SdzaSa Si RS&a RAaA02dz2NBE RS L FAYGSET @72
RFya QI LIJ NLGSYSyilod WS @g2el Aa S3lsqgudielivai |
LINRLI2E&S RQ2dzONA NI £ S FNRIARI-ahbss By agald linfou dduz |

plutét de «comportements défisn @ L LISdzi (2 dgBda MY LIADY SR B 0dFE N D&k EIND BB 2
SY20GA2yS RQdzyS FGGSydsd 2dz RQdzyS RSYFYRS LI NFFAGSYSY G y2N
parvient pas aexprimerdtdzA R2A @Sy siGNB O2yaARSNBSa S GFyd 1jdzS (St ft S
dzy S AyadzFFA&lL yiGS A0NUzZOGdzNF GA2y GSYLRNBEES 2dz &Ll (AtiddeSs R
inappropriées dans NS € F G A2y > LISdz@Syid aS NBOSEt SN RSOAaAFad 5Fya Q!
AYUNRRdZAG R2y O dzyS RIFEYy3aASNBdzaS | YOATdzOGSSE Sy LI NFAaatuid A
handicap» (2014, pc 0 ® / SLISYRIFyGZ RQdzy LRAY(d RS @dzS O2YLINBKSyaAFsz
I OGSdzNE 1jdzS 2QFA NBYyO2y(iNBad® 9y 2dziNBX RQdzy LRAYyG R&s @dzS
recommandations Anes et HAS. Aussi, dans ce rapport, les expressidnsuble du comportement> et «comportement
probléme» sont maintenues, mais elles doivent bien étre comprises dans le sens du rapport Piveteau.

7 Allain P., Cazals#, Peretti P., Richard I., Saott!lVy | £ €4S S @lFt2NRalGA2y RS f QSELISNI
FIOS I dzE GNRdzof S& O2YLERNISYSy il dzE | LINB & (i NdnjdaY20iBA 8 YS ONNy.
8 Boissel A., La vie au quotidien des personnes en Etat Végétatif Qineomi Etat PaudRelationnel dans les unités dédiées :
wS3II NRa ONRA&ASA RSa FTrLYAftfSa Si RSa LINPTSaarAzyyStaod daNR2
f Q! YAOSNEAGS RS w2dzSyZ Hawmy
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plats toutpréparés a faire cuire au micamdes, mais le microndes était cassé. Dans cette
aAbdzZ GA2ysS 2SS yQF A VRINIYS2YASWET LIFSE  2AjodaOSNAD I ¢

(Observation. Carnet de terrain, 23 avril 2019)

/ SG SESYLX S Y2y iNB |jdzQdzy dzaift y2y I @GSNIA GSNNI
troubles qui peuvent étre associés (ici plutdét psychiquewetcognitif). Ce deuxieme type de recueil de
R2yySSa YQF LISNXYAa&a RS O2Y LspeBaliskebBe ldj Iékbn cErébiale hohisd S
pouvaient avoir paradoxalement tendance a invisibiliser, dans leur discours, ce qui était directement (o
presque) perceptible. Aussi, lors des entretiens exploratpleedimension physique des personnes vivant

avec des lésions cérébrales avait tendance a étre gommée.

5QdzyS LI NI OSSO ST7TI OSpfiSeyeir comiBedde ceitypedieichndefden Pdry S
SESYLX S OSNIIFAYya {!af{!l ©6&S5NDRNIONS aLIRANIOIOR dz0.Th &
RSLI NISYSyGa yQlO002YL)I 3ySyid RSa LISNE2YyySa | gSO
cognitifs. Si ces troubles sont associésna déficience physique, ils travailleront en partenariat avec un
ASNIAOS 002YLN Aylyd OS GelLlS RS LzmfAO0d { QAf &

f QF O02YLI IySYSyio

5QF dziNB LI NIz OSG STFTFI OSYSyii tradit drie pdstded prdfessprin®lil& ¢
/ SNIFAya LINRPFSaarzyySta 2yi0 0SYyRFyOS t 2LISNBENJ
FOGAGAGSEA [jdzS LISdz@Syld 2dz y2y FIFANB I LISNE2YYS
forcSYSYy i @AaArAofS&a AYYSRAFGSYSyGdo 5Fya OS OFaz 20
O02YYS dzy RSOf SYyOKSdzNJ RQIFI 002YLJI IySYSyidz YIAa LI a
¢2dzi Rdz Y2Ayas f QlF 002 YLJ IniterYiessnirephéht aMxTonkdbusicds daila A
f SaA2y R2yd fSa 2NA3IAySa yS az2yid LI a G2dz2dz2NBE
étre psychiques, mentaux, neurodéveloppementaux ou neurodégénératifs. Par exemple, on ne sait p:
toujodzNBR &A f I LISNBR2YYS | dzyS YIFfFRAS LA@OKAILdzS ol
aurait un impact psychique sur la personne). En outre, ce trouble peut aussi étre combiné a de
problématiques sociales (par exemplae difficulté a retrouver un logement ou un emploi) ou physiques
(par exempleune jambe cassée ou une gastrostomie). Ces problématiques peuvent étre engendrées o
amplifiées par le trouble, mais elles peuvent aussi étre indépendantes. Y compris dans ereiteed
aAlddzZ A2y £ QFOO0O2YLI Ay SYSyd L2 dzNNF LI2 NI SNJ & dzNJ

uniquement sur les conséquences de la Iésion).
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vdzStEtS [[dzS az2Ad fQAYISNIINBOFGA2Y S Af YQSad al Ll
conséquence physique de ce type de lésion (par exemple, des troubles neurologiques impactant la motrici
la sensorialité ou la santé de la personne) ou des conséquences physiques de la situation qui a créé ce

Iésion (par exemple, un accident impaatda motricité, la sensorialité ou la santé de la personne).

L'yS GNRBAAASYS YIYyASNE RQfsion cechald aByBisead étéide kedlibeOdds |j
GSYLJA RQAYYSNEAZ2Y | SO fSa LISNE2YYSKSS8ANBH S & QRIME
O2yasSOdziA@Sa adzNJ LJ dzaASdzZNA 22dzZNAP® / S&a GSYLldA RQ.
ROQAYF2NXIGA2ya SG RS FIANB NBaA2NIANI FAYIESYSyi
rendent tres diffciles la différenciation entre un trouble psychiqueuettroublecognitif. Il y a des situations

qui font également penser a celles de personnes polyhandicapées (en particulier lorsque la personne e
dans un EPRou EVC) RQI dzii NB & & A (btianes #e2mémoird idpdr@ntRr&ppellenid@taines
F2N¥Sa RS fF YFIEFRAS RQ!I T KSAYSNY hy L)Sdzi | dzaaAa
autistes. Il peut aussi arriver que le handicap soit exclusivement lié a une déficience motriteghles
associé. Il peut aussi arriver que le handicap lié a une déficience physique (motrice ou sensorielle) vien
gommer des troubles moins visibles mais tout aussi envahissants dans la vie sociale de la personne, et pat
plus. A contrario, un handap trop visible, notamment les personnes en EPR ou EVC, peut venir écraser le
NB LINB & Sy U | @ddeg8lyRal Sjydah Hfh2lySa RQIFdzi2y2YAS 2dz RS NB(
La diversité des déficiences amene a envisager une infinité de oaisdns possibles aussi bien chez les

enfants, les adultes que les personnes agées.

Les photos eilessous illustrent plusieurs maniéres dont les déficiences et les troubles des personnes ave

des lésions cérébrales acquises ont pu se donner a voir
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L&PS G K2R2t 23AS

t 2dzNJ NBYRNBE O2YLIIS Rdz ljd2GARASY RS& LISNER2YyYySa

meéthode participative en plusieurs phasede Ebomprenait

0 La mise en place déomités depilotage etressources

/] SGGS NBOKSNOKS LI NGAOALNF GAGS aQSad F LIz SS adz

pilotage national et deux comités en territoire.

Le Conseil Ethique et Scieh FAljdzS | R2YyYyS dzy I @Aa &adz2NJ £ YS)
thématiques qui ont émergé du terrain. Ce Conseil est présidé par Maryvonne Lyazid (ancienne adjointe .
Défenseur des droits) et il comprend les personnes suivanBzsherineBr&8S 6 YSRSOAY [I-dz /
HP), Bernadette Céleste (administratrice de Trisomie 21 France);lAseeChabert (auteprésentante,
docteure en philosophie SPHERE), un représentant de la DREES, Mariam Démbeliaire de vie sociale
-LdZEAQEATSOS [ NBENBARBY W gHZdZAINBRAZRSY G RS f QI &3
Fillion (sociologueEHESP), Eve Gardien (sociolodumeiversité de Rennes Il), Frédérique Lucet (doctorante
- Lise, CRM), MariePierre Hervy (gériatre SFGG), Benoit Eyraud (sociologue® SY I NOKS / | L
Jenceya Lebel (aide médipsychologique AMSAV C6té Familles), Jérbme Monnot (ang¢jorésentant-
Paris Dauphine), Etienne Petitmengin (personne ressource)ppthilPublo (IFRH), Albert Prevos
(administrateur CFHE, APJH et EDF), Pascale Roussel (profdsd&sP), Cédric Routier (psychologue
HADéPaS), Myriam Winance (sociologE®lESS CERMES).
[ S /2yaSAat aqQSaid NBdzyA | dzE RIFIGS&a adAagdlyiasSa

- 5 décembre 2018 (1dure)

- 27 juin 2019 (1 heure)

- 17 octobre 2019 (1 heure)

by [/ 2YA0S RS LAtE204Fr3S ylraAaz2ytrt | SGiS YAa Sy LI
fQ!'b!5aw>s RS fI C959{! CZRREtICQICNI YOBRQKRFRAIORZIEA
du Réseau FBVCHautsde-Franc& RS f Q! CéHRranche 22KNESAY 8Qdzy S LIS NA
(Christine @nderlied Ay & A 1j dzS R Q dBgissel OfverditDde Rozans 0! yy S

[ S / 2 YA w$ aui daBsisiivand
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- 5 mars 2019 (2h30)

- T7janvier 2020 (2h30)
Il a été complété par deux comités en territoire.

Un premier Comité de pilotage a été mis en place dans les Boulchelone. Il était composé de
NBLINBASYGlryida RS fMad C®i Rmdz>{ 'Raf !{I! | I5A VI A KHZSde RQ
f Q9 RdzOF GA2Y Dbl dA2yIFES Si Rdz / 2yaSAft RSLI NLSYSyl
O23ayAGAT SGIFASYyG S3IFESYSyd LINBaSyidad [S /2YAGS

- 4 avril 208 (3 heures)

- 19juin 2019 (3 heures)

- 4 septembre 2019 (3 heures)

{ dzNJ dzy S RAT Ay S RQI yy S 8ispasititt rddichgotial poor les adultes MitrOdesizN
Iésions cérébrales acquiseSe «dispositif» permet d'animer et de structurer deparcours divers pour

f SaljdzSta Af Sad LkraairoftS RS Y20AftAaSNI RSa NBaa
GAAAOATAGS O2yOSNYIFyld € QFOO2YLI IySYSYyld RS& YAy
Il C¢/ wmo | RN o2INRYRFEIHESY LI I OS RQdzy {!a{!l | dz
comprend 90 places, mais il fonctionne avec une « file active » de 200 personnes. Il est segmenté er

aSO0SdzNBE 3IS23INF LIKAdzSa S Afeméi dzONB | dze 2 dzNR QK dzA

[ QI C¢/ Mo RSOARS RQAYLMzt aSNJ £ ONBLI (TEeR1E. ERIDDBYTCA S
Mo F@IAG NBFEEAAS cn nnn KSdzNB & 9RmRiscdr@s aveddes yéSions vy
cérébrales acquises (dont deux persosm@m EVO t wo S p LISNAR2Yy Yy Sa | dRldna i S
RQ! O02YLJ IySYSyid Dftz2olfd tIN¥YA StftSazx cn SilAS
LISNE2YYySa |O002YLJ3IysSSa LIN €S {laf{!l Si o0SYyS
FOO02YLJ 3ysSSa LIN ¢/! wmMoO®d® [Sa LXIFya RQIFIARS azy
accompagner des mineurs, des adultes de moins de 60 ans et de plus de 60 ans, miss alr Ge
autorisation qui limite son accompagnement aux mineurswet adultes de moins de 60 ans. En outre, du
FFEAO RS a2y AYUNROFGA2Y | @SSO €S {tvta{!l ¢/ /[ ™
yQFE 002YLI 3AyS LI a RQSyFryGao
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Il existe un lien étroit entre le SAMSAH et le TCA I#8 locaux du sieggu SAMSAH et du SAAD sont
communsT Af SEA&GS dzyS SELISNIAAS LI NLGFISS | SO RSa
de TCA 13 et ceux du SAMSAHes directions de ces deux services ; une fois toutes les six semaines, le
salariés du'S! 5 0SYSFAOASY(l RQdzyS &dzLISNBAaAA2Y Rdz {! a/{
SAMSAH forment également les professionnels de TCA 13.

9y Hnny3x QI C¢/ wmo YSiO BdAusiflSYB WIS 6§ Maioh deSouddmy. dz& |

AlawSdzy A2y X Af yQlF LI a SiS LkRraaAiotS RS YSiimEe Sy
NE&daz2dz2NODSa O2 YQUpidy Franfe AVQREMDN et BIND & CO (association représentant le
LISNB 2y Yy Sa amaladidhélfodégenditejzyeSomité ressources avait pour fonction de faciliter

f QFr 0084 ldz GSNNIAYy Sy LINBylyd tSa O2yidl oida | @S
terrain et la programmation de nouvelles situations a rencontrer ont été faits tesigours entre le 24

octobre et le 8 novembre 2019 et entre le 9 décembre et le 14 décembre 2019.

[ 2y UGN ANBYSYU(G t-hLQYyQE/ L &digphsfibiz@abitel® OREt © Lt y QS
aucune structure médicsociale spéciali® & dzNJ f I f S&aA2y OSNBONItS I OJc
interconnectée avec 3 autres associatiofance AVC, MND and Co (Maladies Neuro Dégénératives) et le
02ttt SOUAT Rwd»§a eoMdprandi nbtanyfrient Autisme Réunion, Tris®&1l Réunion, etc.). Cet

ensemble bénéficie de soutiens qui ne sont pas forcément pérenmesConseil départemental par

f QAVOSNYSRAFANBS Rdz DLt {!'t LJ32dzNJ RS@St 2LIISNI RSz
parentalité, annonce de diagnosticdeux professionnels ou a la famille élargie, soutien aux aidants, répit,
etc)T € Q! w{ LJI2dzNJ RSOSt 2LIISNI RSa LINRa2Sia Sy 7FI @Sdz
(annonce du diagnostic en binbme médeneuropsychologue, consultations mémes, etc.). Ces sources

LINAYOALI £Sa RS FAYIFIYyOSYSyd LISNXYSGGSYyd RS aidNHzO|
dzy AljdzS + @SO dzyS &l tFNASS ljdzAi aSNI RS TAf RANBO
différentes solutions ®istantes. Ce réseau est également soutenu par deux neuropsychologues et une
SNH2UKSNY LISdziS® [ Q! C¢/ dTn S a-socialedu saritair® @ainsSleSserls di

les financements ne sont pas pérennes), mais elle est également moidéleohty G S LI NJ £ I o6 | |
{lta{!l 2dz dzy {!!5 ljdzA yQF dzN} AG dzy I ANBYSyid I dzS
fl NBEOKSNOKS> fQladaz20Al A2y | dzyS @AaA0ATAGS O

ainsi que, das une moindre mesure, des mineurs.
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[ S& RSdzE O2YAiGSa 2y Sdz L2dzNJ F2yOiA2y RS @I f ARS
GSNNAG2ANBEZ RS FFOAfAGSNI £ QI O008a I|dz GSNNIAYZIZ F
O2YUNROdzZSNI £ fQlFylfeéeasS Si RS RA&OdzGSNI f S& NBadz

LeComité de pilotage territorial et I€omité ressourceont contribué a la sélection des entretiens dans une
LISNE LISOGA GBS O2 YadMBdus Yesa siidions reténBed (ont été appréciées camm
« significatives> par les acteurs de terrain pour étre rencontrées en entretien individRe? 6 26 airsi T

de décrire le quotidien des personnes.

U [F NBFfAAIGAZY RQ20aSNBIFGA2ya SG RQSy (N

9y YIA HAaMy I dzy RiSS YULNER ARIQ 2KOSAdENNGZEF (FA 29/US NBFf AasS |
FOO2YLI AYFAG dzy 2SdzyS K2YYS RS HT tya lFeélyd Sdz
7 heurespar jour. Je les ai accompagnés a la salle de musculation, puis avescdains un supermarché. Le

28dzyS K2YYS AQSELINAYIAG OSNBIFEfSYSYyld RAFFAOAL SY
RSa 3SadSaod Lt yQIr@gFrAd LI a RS GNRdzftSa O23yAGA-T
fS GNy28®s j@@AX LR2dz0FAG FFOATSYSYyld aQSYSNIWSNJI f
ans auparavant. A la suite de cet accident, il a été dans le coma plusieurs semaines. Par la suite, il a pu
SY Fl dziSdzAt NRdzf I y i ANBRAAKRD VS Yyl NOKSS A20BH0 | DGR
RSFYodzZ  GSdzZNX» 5SLJzAd ¢ t y Y2Aasz Af YINOKS alya
R fF LI NOAOALI GAZ2Y £ fF @OAS &a20Al f 8quétel e sbithdsa A
YSYUA2yYyS lAyair RIya S LXIY RQFARST Af &SNI S3

(0p))

t 2dzNJ LINBLI NBNJ f QSYGNBS &adzNJ £ S GSNNI AYy>S RS& SyidN
entretiens ont été réalisés aveSd LINP FSaaAz2yySfta Si RSa oSy8wW2f ¢
WK ySed {SLII SYyidNBGASya 2yi Sdz tASdz 9SO I NBL
j dzQl ¥S O Sa | OGSamB®BAERDI &kHz RBRdzy ¥$ RA BBns Bni étéRntenés Q!

I dzLINB & R NBLINBASYGlylia RQ! Ct¢/ -eRlQirediBNEBgagn&ErsndhBA ( ;
[ 2Y0S0S dzy @SSO Q! bl C¢/ SiG dzy | SO dzyS LISNER2YY

R
S
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0 [ RAFTTFAzZAAZ2Y RQdzy | dg@sidedsS2HD/ | ANB SELX 2 NI |

[ S& FTSRSNIXGAz2zya RS fQFARS £ R2YAOAES 2yid GNBaA |
personnes avec des lésions cérébrales acquises et dans quelle proportion. Aussi, Handéo a diffusé un c
questionnaire exploratoire. f QSyaSYoft S RS &2y NBaSlkdz SG OSf dzA

Rdz / 2YA0GS RQ2NASylGlGdA2Yy RS f QhoaSNIOSE 2NABNADMRR S

pour cartographier ces services.
La diffusion du questionnaire a commeneélavril 2019 et il a été cléturé le 15 septembre 2019.

42 SAAD accompagnant des personnes avec des lésions cérébrales acquises ont répondu au questionn
lls accompagnent en moyenne une vingtaine de personnes avec ce profil, mais selon la taitiecdy Ie
nombre de personnes accompagnées avec une lésion cérébrale acquise peut varier de 1 a 110. Les persol
accompagnées ont généralement des troubles du comportenttantneur instable, manque de contrdle de
soi, défaut d'esprit critique, perte de ativation, désinhibition, etc.) et des troubles cogniffsobleme de

mémoire, de concentration, de planification, de I'attention, etc.).

Mais seulement 7 de ces services accompagnent des enfants avec une lésion cérébrale acquise (en gén
1 ou 2) et D services déclarent accompagner des personnes en EVC ou en EPR a domicile (entre 1 e

situations).

[ Y2eSyyS RSa LXlFIya RQFARS LI N aSYlFAyYyS LJdzNJ f
variable: pour 12 service®lle est de 10 heures amoins; pour 15 services, elle est entre 11 et 30 heyres
pour 10 services, elle est entre 31 et 90 heurpsur 3 services, la moyenne dépasse les 100 heures par

semaine.

I f QSEOQOSLIIA2Y RQdzy &aSNWAOSS (i2dzA dsscies asseritigcd®$de N
guotidienne (prise de repas, toilettbabillement etc.) et dans les actes dtgevie domestique (entretien du
logement, courses, etc.), en général, pour une aide physique et cognitive. Cependant 8 services ne réalis

j dzQdz¥k 8S LK@ &aAljdzS SG o aSNWAOSa yS NBFfAaSyld | dz

34 services sur 42 proposent un accompagnement a la vie sociale pour ces perseBad®e cinémay,
« repas au restaurant, «lecture [de]conte», «marche de pays, «accompagnement dans des magasins,
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courses», «jeux de sociét®, «aide pour commandes sur internet «accompagnement aux activités
(sport adapté, club de dessin, ete,)«participation a la vie du quartier, «activités extéieures», «création
de lien sociab, «activités culturelles, «vie citoyenne», «sport adaptépiscine, patinoire, etc.) »,
«concert», «kmusee», «accompagnements démarches administrativexsorties messe, «cimetiere»,
«lien entre persones dans le cadre de la colocation «visites dans la famille, «musique»,
«accompagnement en accueil de joyr «accompagnement aux rendemus meédicaux, «atelier

culinaire», ...

10 services sur 42 proposent une aide éducative pour ces persortedaptation des comportements
sociaux», «stimulation pour la réalisation d'actes possibiescgestion de I'agenda, «établir une liste de
course», «aider a tenir une cuillere, a écrire, a mangerapprendre a respecter le cadre et les liest les
regles de vie en commun, les limites relationnelleg[aide éducative] si présence d'enfants au domisile

« soutien a la parentalit®, «aller chercher les enfants a I'école par exemple en compagnie de la personne
en situation de handicap, «jeux de sociét®, «éducation thérapeutique>, «réapprentissage dans la
gestion de la vie domestique et quotidienne® / SLISYRI yi 2dzaljdzQt HT &85
fQldzizy2YAaldAz2y® 5Fya fSa I OlA 2y aundaitd poa fllér vdiddz s

U [F F2NXIEfAALIGA2Y RQdzyS OF NI 23INI LIKAS RSa

Pour les Bouchedu-Rhone et la Réunion une cartographie des acteurs a été réalisée en concertation ave
les AFTC implantées sur le territoire. Les cartographies ont ensuiteoétplétées par les structures
YSYUiA2yySSa LI N £Sa I OGSdzZNA NByO2yGNBaod 9ffS
doivent permettreRQA RSY G A FTASNJ £ S & @ a (i ssathux RtGanitaiieS grdkEnts 2 1© A |
territoire etLJ2 dz@ yi F OO02YLI I3y SN RSa LISNB2YyYySa I SO RSa
f QI R2f SAa0Sy 0SSz t tQN3IS | RdzA G6S 2dz £t LX dza& RS cn |
LISNBE2YyYySa OSNBONRf S&SSa trédes cartbgiahies éndipiu §téé 8StilisReQ todimeh 2

a

support a la sélection des entretiens et a leur réalisation.

Les cartes différencient les structures qui ont pu étre qualifiées par les AFQTEpdeialisées dans
f QF O02YLI Iy SYSy i RSé&s (aksNie 2iyily) Sés stOGukeBon HhBcialisées (avec

un rond).

Pour une question de lisibilité, les professionnels libéraux, les CMP (centre apégldmlogique), les CCAS

16



()

handéo

6O0SYGNB O2YYdzylf RQIOGA2Y aB0NI YyQB@y8i( LY 8§43 SKBaAY
LJ2 dzNJ LISNE2yySa N3ISSa yQF LI N A&aaSyd LI a OF NI St
que cet accident de santé, concerne 15 % des personnes vivant en EHPABEmMe, certaines structures

médico-sociales ou sanitaires peuvent ne pas apparaitre pour les mémes raisons.

% FeryLemonnier E., La prévention et lagwien charge des accidents vasculaires cérébraux en France : Rapport & Madame I
ministre de la Santé et des Sports, 2009

17
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Hopital René Sabran
(Unité spécialise EVCEPR)
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* Podle Médecine physique et de
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OdzdzNJ RS £ Ql
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