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!ǇǇǊŞƘŜƴŘŜǊ ƭΩƛƴƻōǎŜǊǾŀōƭŜ Υ ƭŜǎ ƭŞǎƛƻƴǎ ŎŞǊŞōǊŀƭŜǎ ŀŎǉǳƛǎŜǎ 
 

/Ŝ ǘǊŀǾŀƛƭ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛǾŜ ǊŞŀƭƛǎŞ Ŝƴ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ ŀǾŜŎ ƭΩ¦b!C¢/ Ŝǘ ǎƻǳǘŜƴǳ ǇŀǊ ƭŀ CNSA et le 

Groupe APICIL a pour objectif de produire un guide de sensibilisation pour accompagner les personnes avec 

des lésions cérébrales acquises à domicile. 

 

/Ŝ ǘǊŀǾŀƛƭ ŘƛǎǘƛƴƎǳŜ ƭŜǎ ƭŞǎƛƻƴǎ ŎŞǊŞōǊŀƭŜǎ ǎǳǊǾŜƴǳŜǎ ǇŜƴŘŀƴǘ ƭŀ ƎǊƻǎǎŜǎǎŜΣ ƭΩŀŎŎƻǳŎƘŜƳŜƴǘ ƻǳ lors des 

premiers mois de la vie qui pourront conduire à une Infirmité Motrice Cérébrale (IMC) des lésions cérébrales 

acquises. Il distingue également les lésions cérébrales liées aux maladies dégénératives (comme par exemple 

ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ ŘΩ!ƭȊƘŜƛƳŜǊύ ƻǳ Ł ǳne sclérose en plaque des lésions cérébrales qui peuvent être provoquées par 

un Accident Vasculaire Cérébral (AVC), un Traumatisme Crânien (TC) lié à un accident de la vie, un syndrome 

du bébé secoué, une anoxie cérébrale, une infection ou une tumeur au cerveau. Ce sont ces derniers types 

de lésions qui nous intéressent.  

 

hǊΣ ǳƴŜ ŘŜǎ ǇŀǊǘƛŎǳƭŀǊƛǘŞǎ ŘΩǳƴ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ƭƛŞ Ł ŘŜǎ ζ lésions cérébrales acquises » pour un sociologue est que 

ŎŜǎ ƭŞǎƛƻƴǎ ƴŜ ǎΩƻōǎŜǊǾŜƴǘ ǇŀǎΦ 9ƭƭŜǎ ǇƻǳǊǊƻƴǘ şǘǊŜ ŀǇǇǊŞƘŜƴŘŞŜǎ Ł ǘǊŀǾŜǊǎ ƭŜǎ ƳŀƴƛŝǊŜǎ ŘŜ ŦŀƛǊŜ ƻǳ ŘΩşǘǊŜ 

ǉǳΩŜƭƭŜǎ ƛƴŘǳƛǎŜƴǘΣ Ƴŀƛǎ ŜƭƭŜǎ ƴŜ ǇŜǳǾŜƴǘ şǘǊŜ ǳƴ ƻōƧŜǘ ŘƛǊŜŎǘŜƳŜƴǘ ƻōǎŜǊǾŞ ǇŀǊ ƭŜ ǎƻŎƛƻƭƻƎǳŜΦ tƻǳǊ ǇŀƭƭƛŜǊ 

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

 

¦ƴŜ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ŘΩŜƴ ǊŜƴŘǊŜ ŎƻƳǇǘŜ Ŝǎǘ ŘŜ ŘŜƳŀƴŘŜǊ aux personnes, à leurs proches aidants et aux 

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

 

5ΩǳƴŜ ǇŀǊǘΣ ŎŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ Ŝǎǘ ǾŞŎǳ ŎƻƳƳŜ ǳƴŜ ǊǳǇǘǳǊŜ ƛŘŜƴǘƛǘŀƛǊŜ ŜƴǘǊŜ ǳƴ ŀǾŀƴǘ Ŝǘ ǳƴ ŀǇǊŝǎ ƻǳ όŘŀǾŀƴǘŀƎŜ 

pour les ŜƴŦŀƴǘǎΣ ƭŜǎ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘǎ ƻǳ ƭŜǎ ƧŜǳƴŜǎύ ŜƴǘǊŜ ǳƴ ŀǾŀƴǘ Ŝǘ ǳƴ ŘŜǾŜƴƛǊ ǉǳƛ ƴΩŀ Ǉǳ ǎŜ ǊŞŀƭƛǎŜǊΦ /Ŝǎ 

temporalités plurielles se vivent différemment entre la personne cérébrolésée, la famille et les 

professionnels. Pour les adultes, « lors du retour à domicile, tous semblent essayer de se donner le temps, 

ƭŜ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ǊŜǾŜƴƛǊΣ ƭŜ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ǎŜ ǊŞŀǇǇǊƛǾƻƛǎŜǊΣ ŘΩŜȄǇŞǊƛƳŜƴǘŜǊΣ ŘŜ ǾƛǾǊŜ ŜƴǎŜƳōƭŜ »1. Pour les enfants et 

les adolescents, ce temps semble davantage se contracter, devoir se rattraper en termes ŘΩŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜΣ 

de scolarité et de développement2. En réalité, dans les deux situations, cette apparente concordance mêle 

 
1 Verbist Y., Le trauma comme processus. Vécus et expériences de la lésion cérébrale. Acadamia-ƭΩIŀǊƳŀǘǘŀƴ : Louvain-la-Neuve, 
2015. p.155 
2 !ƘƳŜŘ [ΦΣ [ΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ Ŝǘ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘǎ ŀǾŜŎ ǳƴŜ ƭŞǎƛƻƴ cérébrale acquise, Handéo, 2019 ; Rey C., Roussel E., 
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ŘŜǎ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀǘƛƻƴǎ Ŝǘ ŘŜǎ ŀǘǘŜƴǘŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ Ł ƭΩŞƎŀǊŘ Řǳ ǇŀǎǎŞΣ Řǳ ǇǊŞǎŜƴǘ Ŝǘ Řǳ ŘŜǾŜƴƛǊ ǎŜƭƻƴ ƭŜǎ 

personnes, les lieux et les moments (urgence, soins intensifs, coma, éveil du coma, réadaptation, retour à 

ŘƻƳƛŎƛƭŜΣ ŜǘŎΦύΦ [ΩƛƴŎŜǊǘƛǘǳŘŜ ǉǳŀƴǘ ŀǳ ŘŜǾŜƴƛǊ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ Ŝǘ Ł ƭŀ ǊŞŎǳǇŞǊŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎΣ Ǉƭǳǎ 

particulièrement importante au moment de la phase aigüe, produit des êtres « interstitiels ηΣ ŎΩŜǎǘ-à-dire 

ǉǳΩƛƭǎ ǎƻƴǘ ǘǊŀǾŜǊǎŞǎ ǇŀǊ ǳƴŜ ƳǳƭǘƛǇƭƛŎƛǘŞ ŘŜ ǇƻǎǎƛōƭŜǎ Řƻƴǘ ƭŜǎ ŎƻƴǘƻǳǊǎ ǎƻƴǘ Ŧƭƻǳǎ Ŝǘ ƭŜǳǊǎ ƛǎǎǳes jamais 

complétement déterminées3. Les acteurs qui gravitent autour de ces personnes précisent également que ces 

conséquenŎŜǎ ǎƻƴǘ ǘǊŝǎ ǾŀǊƛŀōƭŜǎΦ 9ƭƭŜǎ ǇŜǳǾŜƴǘ ŀƭƭŜǊ ŘŜ ǘǊƻǳōƭŜǎ ŎƻƎƴƛǘƛŦǎ Ŝǘκƻǳ Řǳ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘ ƧǳǎǉǳΩŁ 

ŘŜǎ ƭƛƳƛǘŜǎ ǘǊŝǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ Ŝǘ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ ό9ǘŀǘ ±ŞƎŞǘŀǘƛŦ /ƘǊƻƴƛǉǳŜ ƻǳ 9ǘŀǘ tŀǳŎƛ-

Relationnel). 

 

5ΩŀǳǘǊŜ ǇŀǊǘΣ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ƛƴǎƛǎǘŜƴǘ ǎǳǊ ƭΩƛƴǾƛǎƛōƛƭƛǘŞΣ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ŀǳǘǊŜǎΣ ŘŜ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ǎŞǉǳŜƭƭŜǎ ǉǳŀƭƛŦƛŞŜǎ ŘŜ 

« cognitives ηΣ Ŝǘ ƭŀ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞ ŘŜ ǾƛǾǊŜ ŀǾŜŎ ŎŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ŀǳ ǉǳƻǘƛŘƛŜƴ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎΦ [ƻǊǎǉǳŜ ƭΩƻƴ 

ŘŜƳŀƴŘŜ ŎŜ ǉǳΩŜǎǘ ǳƴŜ ζ lésion cérébrale acquise », les professionnels et les bénévoles insistent souvent sur 

ƭŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ŘŜ ŎŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ł ǇǊŜƴŘǊŜ ŎƻƴǎŎƛŜƴŎŜ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ƻƴǘ ǳƴ ƘŀƴŘƛŎŀǇ όŀƴƻǎƻƎƴƻǎƛŜύΣ ƳşƳŜ ǎƛ ŜƭƭŜǎ 

ǎƻƴǘ Řŀƴǎ ƭΩƻōƭƛƎŀǘƛƻƴ ŎƻƴǎǘŀƴǘŜ ŘΩŜƴ ƎŞǊŜǊ ƭŜǎ ŎƻƴǎŞǉǳŜƴŎŜǎΦ  

 

/ŜǘǘŜ ƛƴǾƛǎƛōƛƭƛǘŞ Ŝǎǘ ŘΩŀǳǘŀƴǘ Ǉƭǳǎ ŦƻǊǘŜ ǉǳŜ Řŀƴǎ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎΣ ƭŜ ŘŞŎƭŜƴŎƘŜǳǊ ƻǳ ƭΩƛƳǇŀŎǘ ŘŜ ƭŀ ƭŞǎƛƻƴ 

ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǾƛǎƛōƭŜ Ŝǘ ŎŜƭŀ ŎƻƳǇƭŜȄƛŦƛŜ ƭŜ ǊŜǇŞǊŀƎŜΦ !ƛƴǎƛΣ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǇŀǎǎŜƴǘ ζ entre les mailles du 

filet », car : 

- La lésion cérébrale peut être due à un accident de la vie domestique ou quotidienne (par exemple 

ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ǎǇƻǊǘƛǾŜǎ ŎƻƳƳŜ ƭŀ ōƻȄŜ ƻǳ ƭŜ ǊǳƎōȅύ ǉǳƛ ƴΩŀǳǊŀ Ǉŀǎ ŜƴƎŜƴŘǊŞ ŘŜ ǇŀǎǎŀƎŜ ŘŜǾŀƴǘ 

ǳƴ ƳŞŘŜŎƛƴ ƻǳ ǳƴ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭ ŘŜ ǎŀƴǘŞΦ 5Ŝ ŦŀƛǘΣ ƭŜ ŘŞŎƭŜƴŎƘŜǳǊ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǾƛǎƛōƭŜΦ /Ŝ ƴΩŜǎǘ ǉǳΩŀ 

ǇƻǎǘŞǊƛƻǊƛ ǉǳΩƻƴ ǎŜ ǊŜƴŘǊŀ ŎƻƳǇǘŜ ǉǳΩƛƭ ȅ ŀ Ŝǳ ǳƴŜ ǎŞǉǳŜƭƭŜ ŘǳŜ Ł ŎŜǘ ŀŎŎƛŘŜƴǘ ƻǳ Ł ŎŜǎ ŎƘƻŎǎ ǊŞǇŞǘŞǎΦ   

- /ŜǊǘŀƛƴǎ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ƴŜ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜƴǘ ǉǳΩǳƴ ǇŀǎǎŀƎŜ ŀǳȄ ǳǊƎŜƴŎŜǎ όƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǉǳŀƴŘ ƛƭ ƴΩȅ ŀ Ǉŀǎ ŘŜ ǇŜǊǘŜ 

ŘŜ ŎƻƴǎŎƛŜƴŎŜ ƻǳ ŘΩŀŎŎƛŘŜƴǘ ƎǊŀǾŜύΣ ǎŀƴǎ ǇŀǎǎŀƎŜ Ŝƴ ƴŜǳǊƻŎƘƛǊǳǊƎƛŜΣ Ŝƴ ŎŜƴǘǊŜ ŘŜ Ǌéadaptation, ni 

même de suivi.  

- [Ŝ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎ ǇŜǳǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŀǾƻƛǊ ŞǘŞ Ƴŀƭ ǇƻǎŞΦ tŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜΣ ƭΩŞŎƘŜƭƭŜ ŘŜ DƭŀǎƎƻǿ Ǿŀ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŘŜ 

déterminer un niveau de gravité, mais elle ne permettra pas forcément de savoir les conséquences 

cognitives que cela aura sur la vie de la personne. Aussi les personnes peuvent avoir subies une lésion 

cérébrale diagnostiquée sans risques majeurs ; elles vont alors sortir du parcours sans 

 
« [Ω¦9wh{ Υ ǳƴ ǊŜƭŀƛǎ ±9w{ ƭΩƛƴǎŜǊǘƛƻƴ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭƭŜ Κ ». Scolarisation des jeunes traumatisés crâniens - 27 mai 2016 
3 Bouton X. Corps diminué et reconstruction collective. PUG : Grenoble, 2018.  p. 33 
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ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘΦ tƻǳǊǘŀƴǘ ƛƭ ǇŜǳǘ ȅ ŀǾƻƛǊ ŘŜǎ ǎŞǉǳŜƭƭŜǎ ŎƻƎƴƛǘƛǾŜǎ ǉǳƛ ƴΩŀǳǊƻƴǘ Ǉŀǎ ŞǘŞ ŘŞŎŜƭées. 

9ƭƭŜǎ ǇƻǳǊǊƻƴǘ ǎΩŀƳǇƭƛŦƛŜǊ Ŝǘ ŀǇǇŀǊŀƛǘǊŜ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ǎŜƳŀƛƴŜǎΣ Ƴƻƛǎ ƻǳ ŀƴƴŞŜǎ ŀǇǊŝǎ (changement de 

comportement, fatigabilité, trouble de la relation sociale, etc.).  

- tƻǳǊ ƭŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ Ŝǘ ƭŜǎ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘǎΣ ƭŀ ƳŀǘǳǊƛǘŞ ŎŞǊŞōǊŀƭŜ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ŀǘǘŜƛƴǘŜ Ŝǘ ƭΩŀŦŦectation des aires 

ŎŞǊŞōǊŀƭŜǎ ƴŜ ǎŜǊŀ Ǉŀǎ ǎǘŀōƛƭƛǎŞŜ ŀǾŀƴǘ ƭΩŃƎŜ ŘŜ нл ŀƴǎΣ ŀǳ ƳƻƛƴǎΦ 9ƴ ŜŦŦŜǘΣ ζ même si certains troubles 

ŎƻƎƴƛǘƛŦǎ ƭƛŞǎ ŀǳ ¢/ ǇŜǳǾŜƴǘ şǘǊŜ ƻōǎŜǊǾŞǎ ǇǊŞŎƻŎŜƳŜƴǘΣ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǇŜǳǾŜƴǘ ƴΩŀǇǇŀǊŀƞǘǊŜ ƻǳ ƴŜ ŘŜǾŜƴƛǊ 

ǇƭŜƛƴŜƳŜƴǘ ŞǾƛŘŜƴǘǎ ǉǳΩŀǇǊŝǎ ǳƴ long délai, lorsque les fonctions cérébrales concernées sont censées 

être matures et fonctionnelles. Ces troubles contribuent à l'apparition secondaire d'échecs scolaires 

et de troubles des interactions sociales. Enfin à long terme, ces personnes obtiennent moins souvent 

des diplômes, sont plus souvent au chômage et lorsqu'elles travaillent, occupent moins souvent des 

ŜƳǇƭƻƛǎ ǉǳŀƭƛŦƛŞǎΦ 9ƴ ƻǳǘǊŜΣ ƭŜǎ ŦƻƴŎǘƛƻƴǎ ŜȄŞŎǳǘƛǾŜǎΣ ŘŞŦƛŎƛǘŀƛǊŜǎ ŀǇǊŝǎ ǳƴ ¢/ ŎƘŜȊ ƭΩŜƴŦŀƴǘΣ ƻƴǘ ǳƴ ǊƾƭŜ 

Řŀƴǎ ƭΩŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜ ŘŜǎ ǊŝƎƭŜǎ ǎƻciales, et leur dysfonctionnement peut se traduire par des troubles 

comportementaux sévères et également parfois très différés »4. Aussi, il faudra parfois attendre le 

ŘŞǇŀǎǎŜƳŜƴǘ ŘŜ ŎŜ ǎŜǳƛƭ ǇƻǳǊ ŎƻƴƴŀƞǘǊŜ ƭΩŀƳǇƭŜǳǊ ŘŜǎ ǎŞǉǳŜƭƭŜǎ ŎƻƎƴƛǘƛǾŜǎΦ 

- Les « mini AVC » (Accident Ischémique Transitoire ς !L¢ύ ǎƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǳƴŜ ǎƻǳǊŎŜ ŘΩƛƴǾƛǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ 

ŎŀǊ ƭŜǎ ǎȅƳǇǘƾƳŜǎ ƻƴǘ ƭŜ Ǉƭǳǎ ǎƻǳǾŜƴǘ ŘƛǎǇŀǊǳ ŀǳ ƳƻƳŜƴǘ Řǳ ǇŀǎǎŀƎŜ ŀǳȄ ǳǊƎŜƴŎŜǎ ŀƭƻǊǎ ǉǳΩƛƭǎ 

peuvent être une alerte à un AVC. Ils peuvent aussi ne pas être les signes avant-ŎƻǳǊŜǳǊǎ ŘΩǳƴ !±/Σ 

Ƴŀƛǎ ŦŀƛǊŜ ŎǊŀƛƴŘǊŜ ǳƴ ǊƛǎǉǳŜ ŘΩ!±/ Ŝǘ ŀƭƻǊǎ şǘǊŜ ǎƻǳǊŎŜ ŘΩŀƴȄƛŞǘŞ ƻǳ ŘŜ ŘŞǇǊŜǎǎƛƻƴ5.  

 

Dans les exemples de conséquences cognitives citées, il peut y avoir une altération de la mémoire, de la 

concentration, de la planification et de l'attention, une lenteur, des difficultés à prendre des décisions ou à 

ǎŜ ƳƻǘƛǾŜǊΣ ŘŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ Ł ŜƴǘǊŜǘŜƴƛǊ ǎƻƴ ƭƻƎŜƳŜƴǘΣ ǳƴŜ ǇŜǊǘŜ ŘŜ ƭΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ Ŝǘκƻǳ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳǇǊŞƘŜƴǎƛƻƴ 

du langage (aphasie), etc.  

 

La personne peut également avoir des « troubles du comportement »6Φ Lƭ ǇŜǳǘ ǎΩŀƎƛǊ ŘΩǳƴŜ ƘǳƳŜǳǊ ƛƴǎǘŀōƭŜΣ 

ŘΩǳƴ ŘŞŦŀǳǘ ŘŜ ƧǳƎŜƳŜƴǘ ƻǳ ŘΩǳƴŜ ƎǊŀƴŘŜ ŦŀǘƛƎŀōƛƭƛǘŞΦ ! ƭΩƛƴǾŜǊǎŜΣ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ǇŜǳǘ ŀǾƻƛǊ ǳƴŜ ŞƴŜǊƎƛŜ ǘǊŝǎ 

 
4 Durand-Billaud E., Antécédents de traumatisme crânien dans des populations détenues : étude du lien entre lésion cérébrale et 
délinquance. Neurosciences [q-bio.NC]. Université Pierre et Marie Curie - Paris VI, 2016. p.90 
5 Vickrey B., Williams L., Postraumatic Stress discorder after cerebroavascular events. Broadening the landscape of psychological 
assessment in stroke and transient ischemic attack. Stroke, n°45, 2014. pp. 3182-3183 
6 [Ŝ ŎƻƳƛǘŞ ŘŜ ǇƛƭƻǘŀƎŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŀ ƛƴǎƛǎǘŞ ǎǳǊ ƭŜ ǇǊƻōƭŝƳŜ ǎŞƳŀƴǘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ ζ troubles du comportement » ou 
« comportement-problème ». Elle vient stigmatiser des comportements particuliers qui sont en décalage avec une certaine 
représentation de la norme. Le fait de les qualifier de « troubles » ou de « problème » véhicule une représentation négative de 
ces comportements et participe à la stigmatisation de la personne. En outre, ces comportements peuvent être mal compris en 
Şǘŀƴǘ ŀǎǎƻŎƛŞǎ Ł ƭΩƛŘŜƴǘité de la personne, ou intrinsèquement liée à une déficience, et moins à un trouble réactionnel lié à un 
ŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ƛƴŀŘŀǇǘŞ ƻǳ ǳƴŜ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴΦ [Ŝ ǊŀǇǇƻǊǘ tƛǾŜǘŜŀǳ ȊŞǊƻ ǎŀƴǎ ǎƻƭǳǘƛƻƴ ǇǊŞŎƻƴƛǎŜ ŘΩŀƛƭƭŜǳǊǎ ŘŜ ǇŀǊler 



 
 

  7 

ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜΣ şǘǊŜ ŜǳǇƘƻǊƛǉǳŜΣ şǘǊŜ ŘŞǎƛƴƘƛōŞŜΣ ŀǾƻƛǊ ǳƴ ƳŀƴǉǳŜ ŘŜ ŎƻƴǘǊƾƭŜ ŘΩŜƭƭŜ-même, passer du rire aux 

larmes.7 Dans les situations les plus extrêmes avec un état de conscience minimale (EPR) ou une perte de 

ŎƻƴǎŎƛŜƴŎŜ ŘǳǊŀōƭŜ ό9±/ύΣ ƭŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ζ invisible ηΣ Ƴŀƛǎ ƭŜǎ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎ ŘΩƛƴǘŜǊŀŎǘƛƻƴ ǎƻƴǘ ŘŞŎǊƛǘŜǎ 

comme gravement limƛǘŞŜǎ Ŝǘ ƭŜǎ ǎƛƎƴŜǎ ŘΩǳƴ ŎƻƴǘŀŎǘ ǊŜƭŀǘƛƻƴƴŜƭ ŎƻƳƳŜ ǎƻǳǾŜƴǘ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜǎ Ł ƛƴǘŜǊǇǊŞǘŜǊ8. 

 

¦ƴŜ ǎŜŎƻƴŘŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ŘΩŀǇǇǊŞƘŜƴŘŜǊ ƭŜǎ ζ lésions cérébrales acquises » est de rencontrer les personnes 

ǘƻǳŎƘŞŜǎ ǇŀǊ ŎŜǘǘŜ ƭŞǎƛƻƴΦ tŜƴŘŀƴǘ ŎŜǎ ǘŜƳǇǎ ŘΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴΣ ǳƴŜ ŀǳtre dimension du handicap peut se 

ŘƻƴƴŜǊ ǇǊƻƎǊŜǎǎƛǾŜƳŜƴǘ Ł ǾƻƛǊ Ŝǘ Řƻƴǘ ƭŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞǎ Řŀƴǎ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ŎŜ ǘȅǇŜ ŘŜ 

trouble ne parlent pas toujours de prime abord. La rencontre avec Madame M est un bon exemple de ce 

dévoilement :  

WŜ ǾŜƴŀƛǎ ŘΩŀǊǊƛǾŜǊ ŘŜǇǳƛǎ ǳƴŜ ōƻƴƴŜ ŘŜƳƛ-ƘŜǳǊŜ ŎƘŜȊ aŀŘŀƳŜ a Ŝǘ ƧΩŞŎƘŀƴƎŜŀƛǎ ŀǾŜŎ ŜƭƭŜ Ŝǘ 

ǎƻƴ ŀǳȄƛƭƛŀƛǊŜ ŘŜ ǾƛŜΦ tŜƴŘŀƴǘ ǉǳΩŜƭƭŜ ƳŜ ǇŀǊƭŀƛǘΣ ŜƭƭŜ Şǘŀƛǘ ŀǎǎƛǎŜ ǎǳǊ ǳƴŜ ŎƘŀƛǎŜ Ŝǘ ŜƭƭŜ ǎŜ ǘŜƴŀƛǘ 

à son « rollator η όŘŞŀƳōǳƭŀǘŜǳǊύΦ /Ŝ ƴΩŜǎǘ ǉǳΩŀǳ ƳƻƳŜƴǘ ƻǴ ŜƭƭŜ ǎΩŜǎǘ ƭŜǾŞŜ ǉǳŜ ǎƻƴ ƘŀƴŘƛŎŀǇ 

physique est devenu visible car elle était restée dans la même position ƧǳǎǉǳΩŁ ǇǊŞǎŜƴǘ Υ ǎƻƴ 

corps formait un angle à 90°. Tout au long de la conversation, on voyait également 

progressivement apparaître ses troubles psychiquŜǎ ƻǳ ŎƻƎƴƛǘƛŦǎ ǉǳŜ ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ǎƻƴ ŀǇǇŀǊǘŜƳŜƴǘ 

ƭŀƛǎǎŀƛǘ ŜƴǘǊŀǇŜǊŎŜǾƻƛǊ όƭŜǎ ƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴǎ Ŝǘ ƭŜǎ ŜƴǘǊŜǘƛŜƴǎ ƴΩƻƴǘ Ǉŀǎ ǇŜǊƳƛǎ ŘŜ ŘŞǘŜǊƳƛƴŜǊ ǎƛ ƭŜǎ 

ǘǊƻǳōƭŜǎ ǇǎȅŎƘƛǉǳŜǎ ŞǘŀƛŜƴǘ ŀƴǘŞǊƛŜǳǊǎ Ł ƭΩŀŎŎƛŘŜƴǘ ƻǳ ǎƛ ƭŜǎ ǘǊƻǳōƭŜǎ ŎƻƎƴƛǘƛŦǎ ŀǾŀƛŜƴǘ ǳƴ ƛƳǇŀŎǘ 

sur le psychique de la personne). Elle cherchait mon attention, alternait des attitudes un peu 

ŎƘŀǊƳŜǳǎŜǎ Ŝǘ ŘŜǎ ŘƛǎŎƻǳǊǎ ŘŜ ǇƭŀƛƴǘŜΣ ǾƻƛǊŜ ŘŜ ŘŞǇǊƛƳŜΦ .ŜŀǳŎƻǳǇ ŘΩƻōƧŜǘǎ ŞǘŀƛŜƴǘ ŜƴǘŀǎǎŞǎ 

Řŀƴǎ ƭΩŀǇǇŀǊǘŜƳŜƴǘΦ WŜ Ǿƻȅŀƛǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǉǳΩŜƭƭŜ ŀǾŀƛǘ ŘŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ Ł ƧŜǘŜǊΦ [ƻǊsque je lui ai 

ǇǊƻǇƻǎŞ ŘΩƻǳǾǊƛǊ ƭŜ ŦǊƛƎƛŘŀƛǊŜΣ ƧΩŀƛ Ǿǳ ǉǳΩŜƭƭŜ ƴŜ ƳŀƴƎŜŀƛǘ Ǉŀǎ ƎǊŀƴŘ-chose : il y avait un ou deux 

 
plutôt de « comportements défis ηΦ Lƭ ǇŜǳǘ ǘƻǳǘ ǎƛƳǇƭŜƳŜƴǘ ǎΩŀƎƛǊ ς Ŝǘ ƛƭ ǎΩŀƎƛǘ ǎŀƴǎ ŘƻǳǘŜ ǘǊŝǎ ǎƻǳǾŜƴǘ ς ŘŜ ƭΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ ŘΩǳƴŜ 
ŞƳƻǘƛƻƴΣ ŘΩǳƴŜ ŀǘǘŜƴǘŜ ƻǳ ŘΩǳƴŜ ŘŜƳŀƴŘŜ ǇŀǊŦŀƛǘŜƳŜƴǘ ƴƻǊƳŀƭŜΣ ƻǳ ŘΩǳƴŜ ŘƻǳƭŜǳǊ ǇŀǊŦŀƛǘŜƳŜƴǘ ŜȄǇƭƛŎŀōƭŜΣ ǉǳŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ƴŜ 
parvient pas à exprimer et ǉǳƛ ŘƻƛǾŜƴǘ şǘǊŜ ŎƻƴǎƛŘŞǊŞŜǎ Ŝƴ ǘŀƴǘ ǉǳŜ ǘŜƭƭŜǎΦ 5Ŝ ƳşƳŜΣ ŘŜǎ ŞƭŞƳŜƴǘǎ ŘΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ 
ǳƴŜ ƛƴǎǳŦŦƛǎŀƴǘŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ǘŜƳǇƻǊŜƭƭŜ ƻǳ ǎǇŀǘƛŀƭŜΣ ŘŜǎ ŜǎǇŀŎŜǎ ƛƴŀŘŀǇǘŞǎ ŀǳȄ ǎǇŞŎƛŦƛŎƛǘŞǎ ǎŜƴǎƻǊƛŜƭƭŜǎΣ ƻǳ ƭΩŀŘƻǇǘƛƻƴ ŘΩŀttitudes 
inappropriées dans la ǊŜƭŀǘƛƻƴΣ ǇŜǳǾŜƴǘ ǎŜ ǊŞǾŞƭŜǊ ŘŞŎƛǎƛŦǎΦ 5ŀƴǎ ƭΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ ΨΨǘǊƻǳōƭŜǎ Řǳ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘΩΩΣ ƭŜ Ƴƻǘ ΨΨǘǊƻǳōƭŜǎΩΩ 
ƛƴǘǊƻŘǳƛǘ ŘƻƴŎ ǳƴŜ ŘŀƴƎŜǊŜǳǎŜ ŀƳōƛƎǳƠǘŞΣ Ŝƴ ǇŀǊŀƛǎǎŀƴǘ ƛƴǘǊƻŘǳƛǊŜ ǳƴŜ ƭƛŀƛǎƻƴ ŎŀǳǎŀƭŜ ŘƛǊŜŎǘŜ ŀǾŜŎ ƭŀ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ Ł ƭΩƻǊƛƎƛƴŜ du 
handicap » (2014, p. сύΦ /ŜǇŜƴŘŀƴǘΣ ŘΩǳƴ Ǉƻƛƴǘ ŘŜ ǾǳŜ ŎƻƳǇǊŞƘŜƴǎƛŦΣ ŎŜǘǘŜ ŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ Ŝǎǘ ŜƴŎƻǊŜ ǘǊŝǎ ƭŀǊƎŜƳŜƴǘ ǳǘƛƭƛǎŞŜ ǇŀǊ ƭŜǎ 
ŀŎǘŜǳǊǎ ǉǳŜ ƧΩŀƛ ǊŜƴŎƻƴǘǊŞǎΦ 9ƴ ƻǳǘǊŜΣ ŘΩǳƴ Ǉƻƛƴǘ ŘŜ ǾǳŜ ƴƻǊƳŀǘƛŦΣ ƛƭ ǎΩŀƎƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜ ǘŜǊƳƛƴƻƭƻƎƛŜ ŜƴŎƻǊŜ ŜƳǇƭƻȅŞŜ Řŀƴǎ ƭes 
recommandations Anesm et HAS. Aussi, dans ce rapport, les expressions « trouble du comportement » et « comportement-
problème » sont maintenues, mais elles doivent bien être comprises dans le sens du rapport Piveteau. 
7 Allain P., Cazals M-C, Peretti P., Richard I., Saoût V., !ƴŀƭȅǎŜ Ŝǘ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ŘΩǳǎŀƎŜ ŘŜǎ ǇǊƻŎƘŜǎ Ŝǘ ŘŜǎ ōƭŜǎǎŞǎ 
ŦŀŎŜ ŀǳȄ ǘǊƻǳōƭŜǎ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘŀǳȄ ŀǇǊŝǎ ǘǊŀǳƳŀǘƛǎƳŜ ŎǊŃƴƛŜƴΦ tǊƻƧŜǘ ǇƻǊǘŞ ǇŀǊ ƭΩ¦b!C¢/ Ŝǘ !ǊŎŜŀǳ-Anjou, 2018. 
8 Boissel A., La vie au quotidien des personnes en Etat Végétatif Chronique ou Etat Pauci-Relationnel dans les unités dédiées : 
wŜƎŀǊŘǎ ŎǊƻƛǎŞǎ ŘŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ Ŝǘ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎΦ tǊƻƧŜǘ ǇƻǊǘŞ ǇŀǊ ƭΩ¦b!C¢/ Ŝƴ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ ŀǾŜŎ CǊŀƴŎŜ ¢ǊŀǳƳŀǘƛǎƳŜ /ǊŃƴƛŜƴ et 
ƭΩ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŞ ŘŜ wƻǳŜƴΣ нлму 
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plats tout-préparés à faire cuire au micro-ondes, mais le micro-ondes était cassé. Dans cette 

ǎƛǘǳŀǘƛƻƴΣ ƧŜ ƴΩŀƛ ƴŞŀƴƳƻƛƴǎ Ǉŀǎ ƻōǎŜǊǾŞ ǳƴ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘ ǘŜƭ ǉǳΩƻƴ ŀǾŀƛǘ Ǉǳ ƳŜ ƭŜ ŘŞŎǊƛǊŜΦ  

(Observation. Carnet de terrain, 23 avril 2019) 

 
/Ŝǘ ŜȄŜƳǇƭŜ ƳƻƴǘǊŜ ǉǳΩǳƴ ǆƛƭ ƴƻƴ ŀǾŜǊǘƛ ǾŜǊǊŀ ŘΩŀōƻǊŘ ƭŀ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ƳƻǘǊƛŎŜ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ƻǳ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 

troubles qui peuvent être associés (ici plutôt psychique et/ou cognitif). Ce deuxième type de recueil de 

ŘƻƴƴŞŜǎ ƳΩŀ ǇŜǊƳƛǎ ŘŜ ŎƻƳǇǊŜƴŘǊŜ ǉǳŜ ƭŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ζ spécialistes » de la lésion cérébrale acquise 

pouvaient avoir paradoxalement tendance à invisibiliser, dans leur discours, ce qui était directement (ou 

presque) perceptible. Aussi, lors des entretiens exploratoires, la dimension physique des personnes vivant 

avec des lésions cérébrales avait tendance à être gommée.  

 

5ΩǳƴŜ ǇŀǊǘΣ ŎŜǘ ŜŦŦŀŎŜƳŜƴǘ ǇŜǳǘ ƛƳǇƭƛǉǳŜǊ ǳƴŜ ƴƻƴ-prise en compte de ce type de conséquence. Par 

ŜȄŜƳǇƭŜΣ ŎŜǊǘŀƛƴǎ {!a{!I όǎŜǊǾƛŎŜǎ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƳŞŘƛŎƻ-ǎƻŎƛŀƭ ǇƻǳǊ ŀŘǳƭǘŜǎ ƘŀƴŘƛŎŀǇŞǎύ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 

ŘŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘǎ ƴΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƭŞǎƛƻƴǎ ŎŞǊŞōǊŀƭŜǎ ŀŎǉǳƛǎŜǎ ǉǳŜ ǎΩƛƭ ȅ ŀ ŘŜǎ ǘǊƻǳōƭŜǎ 

cognitifs. Si ces troubles sont associés à une déficience physique, ils travailleront en partenariat avec un 

ǎŜǊǾƛŎŜ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŀƴǘ ŎŜ ǘȅǇŜ ŘŜ ǇǳōƭƛŎΦ {Ωƛƭ ȅ ƴΩȅ Ǉŀǎ ŘŜ ǘǊƻǳōƭŜ ŎƻƎƴƛǘƛŦΣ ŎŜǎ {!a{!I ǎŜ ŘŞǎŜƴƎŀƎŜǊƻƴǘ ŘŜ 

ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘΦ  

 

5ΩŀǳǘǊŜ ǇŀǊǘΣ ŎŜǘ ŜŦŦŀŎŜƳŜƴǘ ǇŜǳǘ ŀǳǎǎƛ şǘǊŜ ǳƴ ŜŦŦŜǘ ŘƛǎŎǳǊǎƛŦ qui traduit une posture professionnelle.  

/ŜǊǘŀƛƴǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ƻƴǘ ǘŜƴŘŀƴŎŜ Ł ƻǇŞǊŜǊ ǳƴ ǊŜƴǾŜǊǎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŀǊŀŘƛƎƳŜ Ŝƴ ǇŀǊǘŀƴǘ ŘΩŀōƻǊŘ ŘŜǎ 

ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ǉǳŜ ǇŜǳǾŜƴǘ ƻǳ ƴƻƴ ŦŀƛǊŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ŀŦƛƴ ŘΩƛƴǘŞƎǊŜǊ ƭŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ ƻǳ ƭŜǎ ǘǊƻǳōƭŜǎ ǉǳƛ ƴŜ ǎƻƴǘ Ǉŀǎ 

forcŞƳŜƴǘ ǾƛǎƛōƭŜǎ ƛƳƳŞŘƛŀǘŜƳŜƴǘΦ 5ŀƴǎ ŎŜ ŎŀǎΣ ƧΩŀƛ ǇŜǊœǳ ƭŀ ƭŞǎƛƻƴ ŎŞǊŞōǊŀƭŜ ŀŎǉǳƛǎŜ Ŝǘ ǎŜǎ ŎƻƴǎŞǉǳŜƴŎŜǎ 

ŎƻƳƳŜ ǳƴ ŘŞŎƭŜƴŎƘŜǳǊ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘΣ Ƴŀƛǎ Ǉŀǎ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜƳŜƴǘ ŎƻƳƳŜ ǳƴ ƻōƧŜǘ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘΦ 

¢ƻǳǘ Řǳ ƳƻƛƴǎΣ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƴŜ ƳŜ ǇŀǊŀƛǎǎŀƛǘ Ǉŀǎ ǎŜ ƭƛmiter nécessairement aux conséquences de la 

ƭŞǎƛƻƴ Řƻƴǘ ƭŜǎ ƻǊƛƎƛƴŜǎ ƴŜ ǎƻƴǘ Ǉŀǎ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ƛŘŜƴǘƛŦƛŀōƭŜǎ ƻǳ ŘƛŦŦŞǊŜƴŎƛŀōƭŜǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǘǊƻǳōƭŜǎ ǉǳƛ ǇŜǳǾŜƴǘ 

être psychiques, mentaux, neurodéveloppementaux ou neurodégénératifs. Par exemple, on ne sait pas 

toujoǳǊǎ ǎƛ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ŀ ǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ǇǎȅŎƘƛǉǳŜ όǉǳƛ ŀǳǊŀƛǘ ǇǊŞŎŞŘŞŜ ƭΩŀŎŎƛŘŜƴǘύ ƻǳ ǳƴ ǘǊƻǳōƭŜ ŎƻƎƴƛǘƛŦ όǉǳƛ 

aurait un impact psychique sur la personne). En outre, ce trouble peut aussi être combiné à des 

problématiques sociales (par exemple, une difficulté à retrouver un logement ou un emploi) ou physiques 

(par exemple, une jambe cassée ou une gastrostomie). Ces problématiques peuvent être engendrées ou 

amplifiées par le trouble, mais elles peuvent aussi être indépendantes. Y compris dans cette dernière 

ǎƛǘǳŀǘƛƻƴΣ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊǊŀ ǇƻǊǘŜǊ ǎǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǇǊƻōƭŞƳŀǘƛǉǳŜǎ όŜǘ ƴŜ Ǉŀǎ ǎŜ ŎŜƴǘǊŜǊ 

uniquement sur les conséquences de la lésion).   
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vǳŜƭƭŜ ǉǳŜ ǎƻƛǘ ƭΩƛƴǘŜǊǇǊŞǘŀǘƛƻƴΣ ƛƭ ƳΩŜǎǘ ŀǇǇŀǊǳ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘ ǉǳŜ ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǊŜƴŘŜ ŀǳǎǎƛ ŎƻƳǇǘŜ ŘŜ ƭa 

conséquence physique de ce type de lésion (par exemple, des troubles neurologiques impactant la motricité, 

la sensorialité ou la santé de la personne) ou des conséquences physiques de la situation qui a créé cette 

lésion (par exemple, un accident impactant la motricité, la sensorialité ou la santé de la personne). 

 

¦ƴŜ ǘǊƻƛǎƛŝƳŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ŘΩŜǎǎŀȅŜǊ ŘŜ ǎŀƛǎƛǊ ŎŜ ǉǳΩŜǎǘ ǳƴŜ ζ lésion cérébrale acquise » a été de réaliser des 

ǘŜƳǇǎ ŘΩƛƳƳŜǊǎƛƻƴ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ŝǘ ƭŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎΣ Ŝƴ ƎŞƴŞǊŀƭΣ ǇŜƴŘŀƴǘ н Ł п ƘŜǳǊŜǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ 

ŎƻƴǎŞŎǳǘƛǾŜǎ ǎǳǊ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ƧƻǳǊǎΦ /Ŝǎ ǘŜƳǇǎ ŘΩƛƳƳŜǊǎƛƻƴ ƻƴǘ ǇŜǊƳƛǎ ŘŜ ŎǊƻƛǎŜǊ ƭŜǎ ŘŜǳȄ ǇǊŜƳƛŜǊǎ ǊŜŎǳŜƛƭǎ 

ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Ŝǘ ŘŜ ŦŀƛǊŜ ǊŜǎǎƻǊǘƛǊ ŦƛƴŀƭŜƳŜƴǘ ǳƴŜ ŀƳǇƭƛǘǳŘŜ ǘǊŝǎ ŞǘŜƴŘǳŜ ŘŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎΦ /ŜǊǘŀƛƴŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ 

rendent très difficiles la différenciation entre un trouble psychique et un trouble cognitif. Il y a des situations 

qui font également penser à celles de personnes polyhandicapées (en particulier lorsque la personne est 

dans un EPR ou EVC) Τ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ǇǊƻblèmes de mémoire importants rappellent certaines 

ŦƻǊƳŜǎ ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ ŘΩ!ƭȊƘŜƛƳŜǊΦ hƴ ǇŜǳǘ ŀǳǎǎƛ ŦŀƛǊŜ ŘŜǎ ƭƛŜƴǎ ŀǾŜŎ ŎŜǊǘŀƛƴǎ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘǎ ŘŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ 

autistes. Il peut aussi arriver que le handicap soit exclusivement lié à une déficience motrice sans trouble 

associé. Il peut aussi arriver que le handicap lié à une déficience physique (motrice ou sensorielle) vienne 

gommer des troubles moins visibles mais tout aussi envahissants dans la vie sociale de la personne, et parfois 

plus. A contrario, un handicap trop visible, notamment les personnes en EPR ou EVC, peut venir écraser les 

ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀǘƛƻƴǎ ǉǳŜ ƭΩƻƴ a des ǇƻǘŜƴǘƛŀƭƛǘŞǎ ŘΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ ƻǳ ŘŜ ǊŞŎǳǇŞǊŀǘƛƻƴΦ [ŀ ƭƛǎǘŜ ƴŜ ǇŜǳǘ şǘǊŜ ǘŜǊƳƛƴŞŜΦ 

La diversité des déficiences amène à envisager une infinité de combinaisons possibles aussi bien chez les 

enfants, les adultes que les personnes âgées.  

 

Les photos ci-dessous illustrent plusieurs manières dont les déficiences et les troubles des personnes avec 

des lésions cérébrales acquises ont pu se donner à voir : 
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      ¢ǊƻǳōƭŜǎ ƳƴŞǎƛǉǳŜǎΧ  ΧŦŀǳǘŜǳƛƭ ǊƻǳƭŀƴǘΧ        ΧŘŞŀƳōǳƭŀǘŜǳǊΧ    ΧŞǘŀǘ ŘŞǇǊŜǎǎƛŦΧ  ΧƳŀƭǾƻȅŀƴǘΧ 

     
 ΧǎǘŞǊŞƻǘȅǇƛŜΧ                 ΧŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǎƻŎƛŀƭŜǎΧ    Χǎƻƛƴǎ ŘŜƴǘŀƛǊŜǎ ǇƻǳǊ  

      ǳƴŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜ Ŝƴ 9twΧ 
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LΦ aŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜ 
 

tƻǳǊ ǊŜƴŘǊŜ ŎƻƳǇǘŜ Řǳ ǉǳƻǘƛŘƛŜƴ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƭŞǎƛƻƴǎ ŎŞǊŞōǊŀƭŜǎ ŀŎǉǳƛǎŜǎΣ ƧΩŀƛ ŘŞǇƭƻȅŞ ǳƴŜ 

méthode participative en plusieurs phases. Elle comprenait : 

 

ü La mise en place de Comités de pilotage et ressources 

 
/ŜǘǘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛǾŜ ǎΩŜǎǘ ŀǇǇǳȅŞŜ ǎǳǊ ƭŜ /ƻƴǎŜƛƭ 9ǘƘƛǉǳŜ Ŝǘ {ŎƛŜƴǘƛŦƛǉǳŜ ŘŜ IŀƴŘŞƻΣ ǳƴ /ƻƳƛǘŞ ŘŜ 

pilotage national et deux comités en territoire. 

 

Le Conseil Ethique et ScienǘƛŦƛǉǳŜ ŀ ŘƻƴƴŞ ǳƴ ŀǾƛǎ ǎǳǊ ƭŀ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜ Ŝǘ ǎǳǊ ƭΩŀƴŀƭȅǎŜ ŘŜ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ 

thématiques qui ont émergé du terrain. Ce Conseil est présidé par Maryvonne Lyazid (ancienne adjointe au 

Défenseur des droits) et il comprend les personnes suivantes : Catherine BrisǎŜ όƳŞŘŜŎƛƴ ŀǳ /9{!t Ŝǘ Ł ƭΩ!t-

HP), Bernadette Céleste (administratrice de Trisomie 21 France), Anne-Lyse Chabert (auto-représentante, 

docteure en philosophie - SPHERE), un représentant de la DREES, Mariam Dembele (auxiliaire de vie sociale 

- !ǳȄƛΩƭƛŦŜύΣ [ŀƘŎŜƴ 9Ǌ wŀƧŀƻǳƛ όŀǳǘƻ-ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘΣ ǇǊŞǎƛŘŜƴǘ ŘŜ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ζ bƻǳǎ !ǳǎǎƛ ηύΣ 9ƳƳŀƴǳŜƭƭŜ 

Fillion (sociologue - EHESP), Eve Gardien (sociologue - Université de Rennes II), Frédérique Lucet (doctorante 

- Lise, CNAM), Marie-Pierre Hervy (gériatre - SFGG), Benoit Eyraud (sociologue - 5ŞƳŀǊŎƘŜ /ŀǇΩŘǊƻƛǘύΣ 

Jenceya Lebel (aide médico-psychologique - AMSAV Côté Familles), Jérôme Monnot (auto-représentant - 

Paris Dauphine), Etienne Petitmengin (personne ressource), Philippe Publo (IFRH), Albert Prevos 

(administrateur CFHE, APJH et EDF), Pascale Roussel (professeur - EHESP), Cédric Routier (psychologue - 

HADéPaS), Myriam Winance (sociologue - EHESS CERMES).  

[Ŝ /ƻƴǎŜƛƭ ǎΩŜǎǘ ǊŞǳƴƛ ŀǳȄ ŘŀǘŜǎ ǎǳƛǾŀƴǘŜǎ : 

- 5 décembre 2018 (1 heure) 

- 27 juin 2019 (1 heure) 

- 17 octobre 2019 (1 heure) 

 

¦ƴ /ƻƳƛǘŞ ŘŜ ǇƛƭƻǘŀƎŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŀ ŞǘŞ Ƴƛǎ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ Ŝƴ ƳŀǊǎ нлмфΦ Lƭ Şǘŀƛǘ ŎƻƳǇƻǎŞ ŘΩǳƴ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘ ŘŜ 

ƭΩ¦b!5awΣ ŘŜ ƭŀ C959{!tΣ ŘŜ ƭΩ¦b!Σ ŘΩ!ŘŜǎǎŀŘƻƳƛŎƛƭŜΣ ŘΩ!tC CǊŀƴŎŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇΣ ŘŜ ƭΩ¦b!C¢/Σ ŘŜ ƭΩ!C¢/ LǎŝǊŜΣ 

du Réseau TC-AVC Hauts-de-FranceΣ ŘŜ ƭΩ!C¢/ .ƻǳǊƎƻƎƴŜ-Franche-/ƻƳǘŞΣ ŘΩǳƴŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ 

(Christine Vanderliebύ ŀƛƴǎƛ ǉǳŜ ŘΩǳƴŜ ŎƘŜǊŎƘŜǳǎŜ ό!ƴƴŜ Boissel - Université de Rouen).  

[Ŝ /ƻƳƛǘŞ ǎΩŜǎǘ ǊŞuni aux dates suivantes : 
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- 5 mars 2019 (2h30) 

- 7 janvier 2020 (2h30) 

 

Il a été complété par deux comités en territoire.  

 

Un premier Comité de pilotage a été mis en place dans les Bouches-du-Rhône. Il était composé de 

ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘǎ ŘŜ ƭΩ!C¢/ моΣ Řǳ {!!5 ¢/! мо Ŝǘ Řǳ {!a{!I ŀƛƴǎƛ ǉǳŜ ŘΩǳƴ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘ ŘŜ ƭΩ!t-HP, de 

ƭΩ9ŘǳŎŀǘƛƻƴ bŀǘƛƻƴŀƭŜ Ŝǘ Řǳ /ƻƴǎŜƛƭ ŘŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘŀƭΦ 5ŜǳȄ ǇǊƻŎƘŜǎ ŀƛŘŀƴǘǎ Ŝǘ ǳƴŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ŀǾŜŎ ǳƴ ƘŀƴŘƛŎŀǇ 

ŎƻƎƴƛǘƛŦ ŞǘŀƛŜƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǇǊŞǎŜƴǘǎΦ [Ŝ /ƻƳƛǘŞ ǎΩŜǎǘ ǊŞǳƴƛ ŀǳȄ ŘŀǘŜǎ ǎǳƛǾŀƴǘŜǎ : 

- 4 avril 2019 (3 heures) 

- 19 juin 2019 (3 heures) 

- 4 septembre 2019 (3 heures) 

 

{ǳǊ ǳƴŜ ŘƛȊŀƛƴŜ ŘΩŀƴƴŞŜǎΣ ƭΩ!C¢/ мо ŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŞ ǳƴ ζ dispositif » médico-social pour les adultes avec des 

lésions cérébrales acquises. Ce « dispositif » permet d'animer et de structurer des parcours divers pour 

ƭŜǎǉǳŜƭǎ ƛƭ Ŝǎǘ ǇƻǎǎƛōƭŜ ŘŜ ƳƻōƛƭƛǎŜǊ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŀŘŀǇǘŞŜǎ Ł ƭŀ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴΦ [ΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŀ ŀǎǎŜȊ ǇŜǳ ŘŜ 

ǾƛǎƛōƛƭƛǘŞ ŎƻƴŎŜǊƴŀƴǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ƳƛƴŜǳǊǎ ƻǳ ŘŜǎ Ǉƭǳǎ ŘŜ сл ŀƴǎ ǎǳǊ ƭŜ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜΦ [ΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ 

!C¢/ мо ŀ ŘΩŀōƻǊŘ ƛƳǇǳƭǎŞ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘΩǳƴ {!a{!I ǉǳƛ ŀ ŞǘŞ ŀǳǘƻǊƛǎŞ Ŝƴ нллп Ŝǘ ŀ ƻǳǾŜǊǘ Ŝƴ нллрΦ Lƭ 

comprend 90 places, mais il fonctionne avec une « file active » de 200 personnes. Il est segmenté en 6 

ǎŜŎǘŜǳǊǎ ƎŞƻƎǊŀǇƘƛǉǳŜǎ Ŝǘ ƛƭ ŎƻǳǾǊŜ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ƭŀ ǘƻǘŀƭƛǘŞ Řǳ ŘŞǇŀǊǘement.  

 

[Ω!C¢/ мо ŘŞŎƛŘŜ ŘΩƛƳǇǳƭǎŜǊ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ǎŜǊǾƛŎŜ ŘΩŀƛŘŜ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜ ό{!!5ύ Ŝƴ нллс : TCA 13. En 2018, TCA 

мо ŀǾŀƛǘ ǊŞŀƭƛǎŞ сп ллл ƘŜǳǊŜǎ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ млл ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ : 95 personnes avec des lésions 

cérébrales acquises (dont deux personnes en EVC-9twύ Ŝǘ р ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀǳǘƛǎǘŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴ t!D ς Plan 

ŘΩ!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ DƭƻōŀƭΦ tŀǊƳƛ ŜƭƭŜǎΣ сл ŞǘŀƛŜƴǘ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞŜǎ ǇŀǊ ƭŜ {!a{!I όƴŞŀƴƳƻƛƴǎΣ ǘƻǳǘŜǎ ƭŜǎ 

ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞŜǎ ǇŀǊ ƭŜ {!a{!I Ŝǘ ōŞƴŞŦƛŎƛŀƴǘ ŘΩǳƴŜ t/I ƴŜ ǎƻƴǘ Ǉŀǎ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜƳŜƴǘ 

ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞŜǎ ǇŀǊ ¢/! моύΦ [Ŝǎ Ǉƭŀƴǎ ŘΩŀƛŘŜ ǎƻƴǘ Ŝƴ ƳƻȅŜƴƴŜ ŘŜ п ƘŜǳǊŜǎΦ 9ƴ ǘƘŞƻǊƛŜΣ ǳƴ {!!5 ǇŜǳǘ 

accompagner des mineurs, des adultes de moins de 60 ans et de plus de 60 ans, mais TCA 13 a une 

autorisation qui limite son accompagnement aux mineurs et aux adultes de moins de 60 ans. En outre, du 

Ŧŀƛǘ ŘŜ ǎƻƴ ƛƴǘǊƛŎŀǘƛƻƴ ŀǾŜŎ ƭŜ {!a{!I ¢/ /[ мо όǉǳƛ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ŀǳǘƻǊƛǎŞ ǇƻǳǊ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ŘŜǎ ƳƛƴŜǳǊǎύΣ ƛƭ 

ƴΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜ Ǉŀǎ ŘΩŜƴŦŀƴǘǎΦ 
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Il existe un lien étroit entre le SAMSAH et le TCA 13 : les locaux du siège du SAMSAH et du SAAD sont 

communs Τ ƛƭ ŜȄƛǎǘŜ ǳƴŜ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇŀǊǘŀƎŞŜ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ǘŜƳǇǎ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ ŦƻǊƳŜƭǎ Ŝǘ ƛƴŦƻǊƳŜƭǎ ŜƴǘǊŜ ƭŜǎ ǎŀƭŀǊƛŞǎ 

de TCA 13 et ceux du SAMSAH, et les directions de ces deux services ; une fois toutes les six semaines, les 

salariés du S!!5 ōŞƴŞŦƛŎƛŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ǎǳǇŜǊǾƛǎƛƻƴ Řǳ {!a{!I όƴŜǳǊƻǇǎȅŎƘƻƭƻƎǳŜύΦ [Ŝǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Řǳ 

SAMSAH forment également les professionnels de TCA 13. 

 

9ƴ нллуΣ ƭΩ!C¢/ мо ƳŜǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ǳƴ Ƙŀōƛǘŀǘ ζ inclusif ηΣ ŀǇǇŜƭŞ Ł ƭΩŞǇƻǉǳŜ ζ Maison des quatre ».  

 

A la wŞǳƴƛƻƴΣ ƛƭ ƴΩŀ Ǉŀǎ ŞǘŞ ǇƻǎǎƛōƭŜ ŘŜ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ǳƴ ŎƻƳƛǘŞ ŘŜ ǇƛƭƻǘŀƎŜΦ Lƭ ǎΩŀƎƛǎǎŀƛǘ Ǉƭǳǘƾǘ ŘΩǳƴ Comité 

ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŎƻƳǇƻǎŞ ŘŜ ƭΩ!C¢/ a-OI (974), France AVC Réunion et MND & CO (association représentant les 

ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǎƻǳŦŦǊŀƴǘ ŘΩǳƴŜ maladie neurodégénérative). Le Comité ressources avait pour fonction de faciliter 

ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳ ǘŜǊǊŀƛƴ Ŝƴ ǇǊŜƴŀƴǘ ƭŜǎ ŎƻƴǘŀŎǘǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ƭƻŎŀǳȄΦ 5Ŝǎ Ǉƻƛƴǘǎ ŘΩŞǘŀǇŜ ǎǳǊ ƭŀ ǊŞŀƭƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ 

terrain et la programmation de nouvelles situations à rencontrer ont été faits tous les jours entre le 24 

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

  

/ƻƴǘǊŀƛǊŜƳŜƴǘ Ł ƭΩ!C¢/ моΣ ƭΩ!C¢/ a-hL ƴΩŀ Ǉŀǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŞ ŘŜ « dispositif » médico-ǎƻŎƛŀƭΦ Lƭ ƴΩŜȄƛǎǘŜ ŘΩŀƛƭƭŜǳǊǎ 

aucune structure médico-sociale spécialiséŜ ǎǳǊ ƭŀ ƭŞǎƛƻƴ ŎŞǊŞōǊŀƭŜ ŀŎǉǳƛǎŜ ǎǳǊ ƭŜ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜΦ [ΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ Ŝǎǘ 

interconnectée avec 3 autres associations : France AVC, MND and Co (Maladies Neuro Dégénératives) et le 

ŎƻƭƭŜŎǘƛŦ ŘΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ζ Avec » (qui comprend notamment Autisme Réunion, Trisomie 21 Réunion, etc.). Cet 

ensemble bénéficie de soutiens qui ne sont pas forcément pérennes : le Conseil départemental par 

ƭΩƛƴǘŜǊƳŞŘƛŀƛǊŜ Řǳ DLt {!t ǇƻǳǊ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜǊ ŘŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ Ŝƴ ŦŀǾŜǳǊ ŘŜǎ ŀƛŘŀƴǘǎ όŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ł ƭŀ 

parentalité, annonce de diagnostic à deux professionnels ou à la famille élargie, soutien aux aidants, répit, 

etc.) Τ ƭΩ!w{ ǇƻǳǊ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜǊ ŘŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ Ŝƴ ŦŀǾŜǳǊ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ƴŜǳǊƻŘŞƎŞƴŞǊŀǘƛǾŜǎ 

(annonce du diagnostic en binôme médecin-neuropsychologue, consultations mémoires, etc.). Ces sources 

ǇǊƛƴŎƛǇŀƭŜǎ ŘŜ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ŘŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǊ п ǇƻǎǘŜǎΦ [ΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜ ŎƻƳƳŜ ǳƴ ƎǳƛŎƘŜǘ 

ǳƴƛǉǳŜ ŀǾŜŎ ǳƴŜ ǎŀƭŀǊƛŞŜ ǉǳƛ ǎŜǊǘ ŘŜ Ŧƛƭ ŘƛǊŜŎǘŜǳǊ ŜƴǘǊŜ ŎŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ ǇƻǊǘŜǎ ŘΩŜƴǘǊŞŜ ǇƻǳǊ ƻǊƛŜƴǘŜǊ ǾŜǊǎ 

différentes solutions existantes. Ce réseau est également soutenu par deux neuropsychologues et une 

ŜǊƎƻǘƘŞǊŀǇŜǳǘŜΦ [Ω!C¢/ фтп Ŝǎǘ Ƴƻƛƴǎ ŘƻǘŞŜ ǉǳΩǳƴŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ƳŞŘƛŎƻ-sociale ou sanitaire (dans le sens où 

les financements ne sont pas pérennes), mais elle est également moins contǊŀƛƴǘŜ ǇŀǊ ƭŀ ōŀǊǊƛŝǊŜ ŘΩŃƎŜ ǉǳΩǳƴ 

{!a{!I ƻǳ ǳƴ {!!5 ǉǳƛ ƴΩŀǳǊŀƛǘ ǳƴ ŀƎǊŞƳŜƴǘ ǉǳŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ŀŘǳƭǘŜǎ Ŝǘκƻǳ ƭŜǎ Ƴƻƛƴǎ ŘŜ сл ŀƴǎΦ !ǳǎǎƛΣ ǇƻǳǊ 

ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŀ ǳƴŜ ǾƛǎƛōƛƭƛǘŞ ŎƻƴŎŜǊƴŀƴǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀŘǳƭǘŜǎ Ŝǘ ŃƎŞŜǎ 

ainsi que, dans une moindre mesure, des mineurs. 
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[Ŝǎ ŘŜǳȄ ŎƻƳƛǘŞǎ ƻƴǘ Ŝǳ ǇƻǳǊ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ŘŜ ǾŀƭƛŘŜǊ ƭŜ ŎŀŘǊŀƎŜ ŘŜ ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ŘΩŀŘŀǇǘŜǊ ƭŀ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜ ŀǳ 

ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜΣ ŘŜ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳ ǘŜǊǊŀƛƴΣ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Ŝǘ ƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴǎ ƻōǘŜƴǳŜǎΣ ŘŜ 

ŎƻƴǘǊƛōǳŜǊ Ł ƭΩŀƴŀƭȅǎŜ Ŝǘ ŘŜ ŘƛǎŎǳǘŜǊ ƭŜǎ ǊŞǎǳƭǘŀǘǎΦ 

 

Le Comité de pilotage territorial et le Comité ressources ont contribué à la sélection des entretiens dans une 

ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜ ŎƻƳǇǊŞƘŜƴǎƛǾŜΦ /ΩŜǎǘ-à-dire que les situations retenues ont été appréciées comme 

« significatives » par les acteurs de terrain pour être rencontrées en entretien individuel, lΩƻōƧŜŎǘƛŦ étant ainsi 

de décrire le quotidien des personnes. 

 

ü [ŀ ǊŞŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴǎ Ŝǘ ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴǎ ŜȄǇƭƻǊŀǘƻƛǊŜǎ  

 
9ƴ Ƴŀƛ нлмуΣ ǳƴ ǘŜƳǇǎ ŘΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴ ŘŜ ǘǊƻƛǎ ƘŜǳǊŜǎ ŀ ŞǘŞ ǊŞŀƭƛǎŞ ŀǳǇǊŝǎ ŘΩǳƴ ŀǳȄƛƭƛŀƛǊŜ ŘŜ ǾƛŜ ƘƻƳƳŜ ǉǳƛ 

ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŀƛǘ ǳƴ ƧŜǳƴŜ ƘƻƳƳŜ ŘŜ нт ŀƴǎ ŀȅŀƴǘ Ŝǳ ǳƴ ŀŎŎƛŘŜƴǘ ŘŜ ƭŀ ǊƻǳǘŜ Ŝǘ ōŞƴŞŦƛŎƛŀƛǊŜ ŘΩǳƴŜ t/I ŘŜ р Ł 

7 heures par jour. Je les ai accompagnés à la salle de musculation, puis aux courses dans un supermarché. Le 

ƧŜǳƴŜ ƘƻƳƳŜ ǎΩŜȄǇǊƛƳŀƛǘ ǾŜǊōŀƭŜƳŜƴǘ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜƳŜƴǘΣ Ƴŀƛǎ ƛƭ ŀǊǊƛǾŀƛǘ Ł ǎŜ ŦŀƛǊŜ ŎƻƳǇǊŜƴŘǊŜ ǇŀǊ ŘŜǎ ǎƻƴǎ Ŝǘ 

ŘŜǎ ƎŜǎǘŜǎΦ Lƭ ƴΩŀǾŀƛǘ Ǉŀǎ ŘŜ ǘǊƻǳōƭŜǎ ŎƻƎƴƛǘƛŦǎ ƛŘŜƴǘƛŦƛŞǎ ŀǳ ƳƻƳŜƴǘ Řǳ ǘŜƳǇǎ ŘΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴΣ Ƴŀƛǎ ǇŜƴŘŀƴǘ 

ƭŜ ǘǊŀƧŜǘΣ ƧΩŀƛ ƴƻǘŞ ǉǳΩƛƭ ǇƻǳǾŀƛǘ ŦŀŎƛƭŜƳŜƴǘ ǎΩŞƴŜǊǾŜǊ ƭƻǊǎǉǳΩƛƭ ƴΩŞǘŀƛǘ Ǉŀǎ ŎƻƳǇǊƛǎΦ Lƭ ŀ Ŝǳ ǳƴ ŀŎŎƛŘŜƴǘ ǉǳŀǘǊŜ 

ans auparavant. A la suite de cet accident, il a été dans le coma plusieurs semaines. Par la suite, il a pu être 

Ŝƴ ŦŀǳǘŜǳƛƭ ǊƻǳƭŀƴǘΣ Ǉǳƛǎ ǎŀ ƳŀǊŎƘŜ ǎΩŜǎǘ ǇǊƻƎǊŜǎǎƛǾŜƳŜƴǘ ŀƳŞƭƛƻǊŞŜ ŀǾŜŎ ƭΩŀƛŘŜ ŘΩǳƴŜ ŎŀƴƴŜ Ŝǘ ŘΩǳƴ 

ŘŞŀƳōǳƭŀǘŜǳǊΦ 5ŜǇǳƛǎ с Ł у ƳƻƛǎΣ ƛƭ ƳŀǊŎƘŜ ǎŀƴǎ ŀƛŘŜΦ [Ŝ Ǉƭŀƴ ŘΩŀƛŘŜ ƘǳƳŀƛƴŜ Ŝǎǘ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭŜƳŜƴǘ ǳǘƛƭƛǎŞ ǇƻǳǊ 

ŘŜ ƭŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ Ł ƭŀ ǾƛŜ ǎƻŎƛŀƭŜ όƭŜǎ ƭƻƛǎƛǊǎ ŎƻƳƳŜ ƭŀ ƳǳǎŎǳƭŀǘƛƻƴ ƻǳ ƭΩŞǉǳƛǘŀǘƛƻƴύΦ .ƛŜn que cela ne soit pas 

ƳŜƴǘƛƻƴƴŞ ŀƛƴǎƛ Řŀƴǎ ƭŜ Ǉƭŀƴ ŘΩŀƛŘŜΣ ƛƭ ǎŜǊǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ Ł ǎƻǳǘŜƴƛǊ ƭŜǎ ǇǊƻŎƘŜǎ ŀƛŘŀƴǘǎΦ 

 

tƻǳǊ ǇǊŞǇŀǊŜǊ ƭΩŜƴǘǊŞŜ ǎǳǊ ƭŜ ǘŜǊǊŀƛƴΣ ŘŜǎ ŜƴǘǊŜǘƛŜƴǎ ŜȄǇƭƻǊŀǘƻƛǊŜǎ ƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŞǘŞ ǊŞŀƭƛǎŞǎ Ŝƴ нлмфΦ vǳŀǘǊŜ 

entretiens ont été réalisés avec dŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ŝǘ ŘŜǎ ōŞƴŞǾƻƭŜǎ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩ!C¢/ ŘŜǎ .ƻǳŎƘŜǎ-du-

wƘƾƴŜΦ {ŜǇǘ ŜƴǘǊŜǘƛŜƴǎ ƻƴǘ Ŝǳ ƭƛŜǳ ŀǾŜŎ ƭŀ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘŜ ŘŜ ƭΩ!C¢/ Ŝǘ ŘŜ CǊŀƴŎŜ !±/ ŘŜ ƭŀ wŞǳƴƛƻƴ ŀƛƴǎƛ 

ǉǳΩŀǾŜŎ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ƭƻŎŀǳȄ Řǳ ƳŞŘƛŎƻ-ǎƻŎƛŀƭΣ Řǳ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜ Ŝǘ ŘŜ ƭΩ!w{Φ vǳŀǘǊŜ ŜƴǘǊetiens ont été menés 

ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘǎ ŘΩ!C¢/ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ όIŞǊŀǳƭǘΣ LǎŝǊŜΣ aŀƛƴŜ-et-Loire et Bourgogne-Franche-

/ƻƳǘŞύΣ ǳƴ ŀǾŜŎ ƭΩ¦b!C¢/ Ŝǘ ǳƴ ŀǾŜŎ ǳƴŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ŎŞǊŞōǊƻƭŞǎŞŜ ǾƛǾŀƴǘ Ŝƴ {ǳƛǎǎŜΦ 
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ü [ŀ ŘƛŦŦǳǎƛƻƴ ŘΩǳƴ ǉǳŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜ ŜȄǇƭƻǊŀǘƻƛǊŜ ŀǳprès des SAAD 

 
[Ŝǎ ŦŞŘŞǊŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩŀƛŘŜ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜ ƻƴǘ ǘǊŝǎ ǇŜǳ ŘŜ ǾƛǎƛōƛƭƛǘŞ ǎǳǊ ƭŀ ǇǊƻǇƻǊǘƛƻƴ ŘŜ {!!5 ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŀƴǘ ŘŜǎ 

personnes avec des lésions cérébrales acquises et dans quelle proportion. Aussi, Handéo a diffusé un court 

questionnaire exploratoire Ł ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ǎƻƴ ǊŞǎŜŀǳ Ŝǘ ŎŜƭǳƛ ŘŜǎ ŦŞŘŞǊŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩŀƛŘŜ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜ ƳŜƳōǊŜǎ 

Řǳ /ƻƳƛǘŞ ŘΩƻǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩhōǎŜǊǾŀǘƻƛǊŜ ό!ŘŜǎǎŀŘƻƳƛŎƛƭŜΣ C959{!tΣ C9{tΣ Cb!!C-CSF, UNA, UNADMR) 

pour cartographier ces services.  

 

La diffusion du questionnaire a commencé le 9 avril 2019 et il a été clôturé le 15 septembre 2019. 

 

42 SAAD accompagnant des personnes avec des lésions cérébrales acquises ont répondu au questionnaire. 

Ils accompagnent en moyenne une vingtaine de personnes avec ce profil, mais selon la taille du service, le 

nombre de personnes accompagnées avec une lésion cérébrale acquise peut varier de 1 à 110. Les personnes 

accompagnées ont généralement des troubles du comportement (humeur instable, manque de contrôle de 

soi, défaut d'esprit critique, perte de motivation, désinhibition, etc.) et des troubles cognitifs (problème de 

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

 

Mais seulement 7 de ces services accompagnent des enfants avec une lésion cérébrale acquise (en général 

1 ou 2) et 10 services déclarent accompagner des personnes en EVC ou en EPR à domicile (entre 1 et 6 

situations). 

 

[ŀ ƳƻȅŜƴƴŜ ŘŜǎ Ǉƭŀƴǎ ŘΩŀƛŘŜ ǇŀǊ ǎŜƳŀƛƴŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƭŞǎƛƻƴǎ ŎŞǊŞōǊŀƭŜǎ ŀŎǉǳƛǎŜǎ Ŝǎǘ 

variable : pour 12 services, elle est de 10 heures ou moins ; pour 15 services, elle est entre 11 et 30 heures ; 

pour 10 services, elle est entre 31 et 90 heures ; pour 3 services, la moyenne dépasse les 100 heures par 

semaine. 

 

! ƭΩŜȄŎŜǇǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ǎŜǊǾƛŎŜΣ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ǊŞŀƭƛǎŜƴǘ ǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Řŀƴǎ ƭes actes essentiels de la vie 

quotidienne (prise de repas, toilette, habillement, etc.) et dans les actes de la vie domestique (entretien du 

logement, courses, etc.), en général, pour une aide physique et cognitive. Cependant 8 services ne réalisent 

ǉǳΩǳƴŜ ŀƛŘŜ ǇƘȅǎƛǉǳŜ Ŝǘ о ǎŜǊǾƛŎŜǎ ƴŜ ǊŞŀƭƛǎŜƴǘ ǉǳΩǳƴŜ ŀƛŘŜ ŎƻƎƴƛǘƛǾŜΦ 

 

34 services sur 42 proposent un accompagnement à la vie sociale pour ces personnes : « sortie cinéma », 

« repas au restaurant », « lecture [de] conte », « marche de pays », « accompagnement dans des magasins, 
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courses », « jeux de société », « aide pour commandes sur internet », « accompagnement aux activités 

(sport adapté, club de dessin, etc.) », « participation à la vie du quartier », « activités extérieures », « création 

de lien social », « activités culturelles », « vie citoyenne », « sport adapté (piscine, patinoire, etc.) », 

« concert », « musée », « accompagnements démarches administratives », « sorties messe », « cimetière », 

« lien entre personnes dans le cadre de la colocation », « visites dans la famille », « musique », 

« accompagnement en accueil de jour », « accompagnement aux rendez-vous médicaux », « atelier 

culinaire », ... 

 

10 services sur 42 proposent une aide éducative pour ces personnes : « adaptation des comportements 

sociaux », « stimulation pour la réalisation d'actes possibles », « gestion de l'agenda », « établir une liste de 

course », « aider à tenir une cuillère, à écrire, à manger », « apprendre à respecter le cadre et les limites, les 

règles de vie en commun, les limites relationnelles », « [aide éducative] si présence d'enfants au domicile », 

« soutien à la parentalité », « aller chercher les enfants à l'école par exemple en compagnie de la personne 

en situation de handicap », « jeux de société », « éducation thérapeutique », « réapprentissage dans la 

gestion de la vie domestique et quotidienne ηΦ /ŜǇŜƴŘŀƴǘ ƧǳǎǉǳΩŁ нт ǎŜǊǾƛŎŜǎ ǇǊƻǇƻǎŜƴǘ ǳƴŜ ŀƛŘŜ Ł 

ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛǎŀǘƛƻƴΦ 5ŀƴǎ ƭŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ǉǳƛ ƻƴǘ Ǉǳ şǘǊŜ ƳŜƴŞŜǎΣ мл ǎŜǊǾƛŎŜǎ ƻƴǘ ǇǊƻǇƻǎŞ une aide pour aller voter. 

 

ü [ŀ ŦƻǊƳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŎŀǊǘƻƎǊŀǇƘƛŜ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ  

 
Pour les Bouches-du-Rhône et la Réunion une cartographie des acteurs a été réalisée en concertation avec 

les AFTC implantées sur le territoire. Les cartographies ont ensuite été complétées par les structures 

ƳŜƴǘƛƻƴƴŞŜǎ ǇŀǊ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ǊŜƴŎƻƴǘǊŞǎΦ 9ƭƭŜǎ ƴΩƻƴǘ ŘƻƴŎ Ǉŀǎ ƭŀ ǇǊŞǘŜƴǘƛƻƴ ŘΩşǘǊŜ ŜȄƘŀǳǎǘƛǾŜǎΣ Ƴŀƛǎ ŜƭƭŜǎ 

doivent permettre ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭŜ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ ǎƻŎƛŀǳȄΣ ƳŞŘƛŎƻ-sociaux et sanitaires présents sur le 

territoire et ǇƻǳǾŀƴǘ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƭŞǎƛƻƴǎ ŎŞǊŞōǊŀƭŜǎ ŀŎǉǳƛǎŜǎ ǇŜƴŘŀƴǘ ƭΩŜƴŦŀƴŎŜ ƻǳ 

ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴŎŜΣ Ł ƭΩŃƎŜ ŀŘǳƭǘŜ ƻǳ Ł Ǉƭǳǎ ŘŜ сл ŀƴǎΦ [ΩƻōƧŜŎǘƛŦ Şǘŀƛǘ ŘŜ ƳƛŜǳȄ ŎƻƳǇǊŜƴŘǊŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ 

ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŎŞǊŞōǊƻƭŞǎŞŜǎ Ŝǘ ƭŜǳǊ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘΩŀŎǘƛƻƴΦ 9ƴ ƻǳtre, ces cartographies ont pu être utilisées comme 

support à la sélection des entretiens et à leur réalisation. 

 

Les cartes différencient les structures qui ont pu être qualifiées par les AFCT de « spécialisées » dans 

ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŎŞǊŞōǊƻlésées (avec une étoile) des structures « non spécialisées » (avec 

un rond). 

 

Pour une question de lisibilité, les professionnels libéraux, les CMP (centre médico-psychologique), les CCAS 
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όŎŜƴǘǊŜ ŎƻƳƳǳƴŀƭ ŘΩŀŎǘƛƻƴ ǎƻŎƛŀƭŜύ Ŝǘ ƭŜǎ ŀǎǎƛǎǘŀƴǘǎ ǎƻŎƛŀǳȄ ŘŜ ǎŜŎǘŜǳǊ ƴΩƻƴǘ Ǉŀǎ ŞǘŞ ƛƴŘƛǉǳŞǎΦ [Ŝǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ 

ǇƻǳǊ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŃƎŞŜǎ ƴΩŀǇǇŀǊŀƛǎǎŜƴǘ Ǉŀǎ ŎŀǊ ŜƭƭŜǎ ƴΩƻƴǘ Ǉŀǎ ŞǘŞ ƳŜƴǘƛƻƴƴŞŜǎ όōƛŜƴ ǉǳŜ ƭΩ!±/Σ ǇƻǳǊ ƴŜ ŎƛǘŜǊ 

que cet accident de santé, concerne 15 % des personnes vivant en EHPAD)9. De même, certaines structures 

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

 

 
9 Fery-Lemonnier E., La prévention et la prise en charge des accidents vasculaires cérébraux en France : Rapport à Madame la 
ministre de la Santé et des Sports, 2009 
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CRF Mimet 

ESAT OPEN -IPSIS 

Connect 13 

SAAD Adar 

Siege SAMSAH 

UEROS Phocee 
Centre de Rééducation Fonctionnel Le Grand 
Large (privée à but commercial) 

 

SAVS du pays 

ŘΩ!ƛȄ 

SAVS APF Bouches du Rhône 

SAAD TCA 13  

MAS Korian Les Alcides 

(dont prise en charge EVC-

EPR) 

 

 

 

 

Centre Hospitalier du 

tŀȅǎ ŘΩ!ƛȄϝϝϝ (public) 

Inter Parcours Handicap 13 

Académie Aix Marseille 

Rectorat  

ESAT Les abeilles 

Association Handestau au 
ŎǆǳǊ ŘŜ ƭΩIŀƴŘƛŎŀǇ 

(Emploi) 

GEM Leo 

Centre hospitalier (AP-HM) (public) 

IUR Valmante (privée à but 
commercial)  

SAVS Sauvegarde 13 

SAAD !5aw [ΩŞǘƻƛƭŜ 

SAAD Stella Aide aux Familles 

CARTOGRAPHIE DES ACTEURS 

INTERVENANTS AUPRES DES 

PERSONNES PORTEUSES DE LESIONS 

CEREBRALES ACQUISES DANS LES 

BOUCHES DU RHÔNE 

        Acteurs spécialisés 

       Acteurs non spécialisés 

           Acteurs du sanitaire 

          Acteurs du medico-social 

          Acteurs du « milieu ordinaire »  

          Equipes relais 

*  Pôle Médecine physique et de 
réadaptation. 

 ** Pôle rééducation et réadaptation 
fonctionnelle (service neurologie et 
traumatologie) 

 *** Service pédiatrie + ouverture 
ǇǊƻŎƘŀƛƴŜ ŘΩǳƴ ǇƾƭŜ ŜƴŦŀƴǘ [/! ? 

Clinique Provence-Bourbone 
(privée à but commercial) 

GEM Etang de Berre et de la 
cote bleue, Vitrolles 

SESSAD Calanques 

SAAD Arcade 

SAMSAH-PPS Isatis 

GEM Simon de Cyrène 

MAS Les Tourelles (dont 

prise en charge EVC-EPR) 

 

Clinique et MAS Sainte 

Elisabeth  

Hôpital René Sabran 

(Unité spécialisée EVC-EPR)  

IEM St 

Thys 

EEAP/SESSAD côte bleue 

CAJ la Gauthière 

Clinique Saint-Martin**  
(privée à but commercial) 

TC club Arles 

Tc club Marseille 

Centre hospitalier spécialisé de 
Valvert (psychiatrie) 

Hôpital Timone* 

(public) 

SAMETH 13

 
CƻȅŜǊ ŘŜ ǾƛŜ ŘŜ ƭΩ!ǎǘǊŞŜ

 

Cap Emploi 

ESAT Elisa 13 -IPSIS 

GEM TC Aix-
Aubagne  

ESAT Isatis ς Les 

ateliers du Merle  
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