GAUCHY – La Maison du Sophora – le 4 mai 2007

Journée sur la solitude après l’accident – Vie affective et sexuelle – La Braise Caj

	La solitude ressentie dans la vie affective et 

sexuelle après une cérébro-lésion




Ce que nous allons vous présenter maintenant est un aperçu d’une réflexion de plusieurs mois réalisée par un groupe de personnes cérébro-lésées (moyenne d’âge 40 ans, toutes les personnes ont vécu en couple).  Elles se sont retrouvées une fois par semaine pour discuter de leur vécu autour de la solitude. De ces échanges, au fil du temps et du climat de confiance qui s’est établi dans le groupe est né récemment le désir, chez certaines personnes, de parler des difficultés rencontrées dans leur vie affective et sexuelle et en quoi ces difficultés venaient renforcer le sentiment de solitude vécu au quotidien. 

Tout le groupe a jugé essentiel que ce domaine, important dans la vie de tout homme et de toute femme, cérébro-lésé ou  non, puisse être évoqué lors de ce congrès.

Dans les premiers mois qui suivent l’accident et avant la sortie de l’hôpital, la personne accidentée se bat pour sa survie, elle doit se concentrer essentiellement sur elle et sur sa rééducation.  Tout le reste passe après, y compris l’entourage avec lequel un décalage commence déjà à se créer. Les premières incompréhensions, les premiers malentendus apparaissent. La communication s’installe insensiblement sur deux niveaux différents, préparant le terrain d’un isolement qui risque d’aller en grandissant.

** : L’hôpital c’est comme un cocon, on s’occupe que de notre corps et quand on sort, on croit que c’est parce qu’on est guéri, que tout va redevenir comme avant.

** : C’est face au quotidien qu’on se retrouve tout seul, et que l’on prend en pleine figure tous les problèmes : on ne sait pas et les proches non plus, qu’on a des problèmes qui ne se voient pas.

Divers facteurs vont venir influencer la vie affective et sexuelle de la personne cérébro-lésée et de son conjoint.

Les séquelles physiques, cognitives, émotionnelles et comportementales vont amener  de nombreuses modifications, tant chez la personne elle-même que dans la manière, chez elle et chez son conjoint, de vivre les différents aspects de leur relation de couple. Tout est à reconstruire.

L’estime de soi de la personne cérébro-lésée, l’image qu’elle a d’elle-même, sa confiance en elle et le respect qu’elle se porte vont être profondément bouleversés, ce qui peut l’amener à ressentir la perte de son identité. Ce vécu de perte sera difficile à surmonter d’autant plus qu’elle aura tendance à comparer ce qu’elle était avant l’accident. Il peut engendrer des peurs qui viendront bloquer l’expression des émotions et court-circuiter la communication dans le couple. 

Les images véhiculées par la société ou intégrées par l’éducation risquent encore davantage d’accentuer les différences entre ce que la personne perçoit ou croit percevoir d’elle-même et ce qu’elle pense devoir être, ou avoir.

Dans le couple, les rôles et les statuts de chacun des partenaires vont souvent devoir être redéfinis et leurs attentes ajustées à cette nouvelle réalité de vie. Cependant, il est souvent très difficile pour la personne et son conjoint de communiquer autour de ce qui se vit dans le couple et de l’avenir de celui-ci, ce qui va contribuer à accentuer le sentiment de solitude ressenti par les deux personnes.

Séquelles physiques et cognitives

Les séquelles telles que la fatigue (rythmes décalés), les plégies, la limitation dans les mouvements, les changements de sensibilité corporelle, les troubles du langage, d’expression et de compréhension, ou encore les pertes de mémoire sont autant d’obstacles à la vie sexuelle et affective après l’accident. 

Il n’est pas rare que les souvenirs communs du couple, postérieurs, et même parfois antérieurs, à l’accident, s’effacent et ne permettent donc plus à la personne de faire le lien entre le présent et ce qu’elle a vécu dans son couple avant l’accident. Il y a rupture avec soi-même et avec l’autre.

** : Depuis l’accident, il ne se passe plus rien. Je n’en ai plus vraiment envie. Je suis fatiguée. Je n’ai plus le même rythme que mon mari, je vais dormir plus tôt. Il me laisse tranquille. 

** : J’ai une autre sensibilité d’un côté du corps. Tout est plus sensible, plus à fleur de peau. La sexualité doit se redéfinir. Les zones érogènes sont différentes.

Il y a un « réapprentissage  du corps », il faut réapprivoiser son corps.

C’est un autre chemin à découvrir.

** : J’ai oublié la manière. J’ai perdu la délicatesse.

Emotions et comportement modifiés

L’accident ne modifie pas seulement le corps, les émotions et le comportement de la personne sont souvent eux aussi profondément transformés. Ce que l’entourage peut interpréter comme de l’indifférence, n’est souvent qu’une difficulté à avoir accès à son ressenti émotionnel ou une difficulté à exprimer ses émotions. 

La perte de l’estime de soi va découler de l’atteinte des fondements mêmes de la personne, à travers les séquelles de l’accident.

Elle va être renforcée par  les changements émotionnels et comportementaux, ce qui va engendrer de la honte, de la culpabilité, un sentiment d’impuissance, de la tristesse ou de la colère. Ces émotions vont induire de l’agressivité, des comportement de repli sur soi (fuite dans le sommeil), de la dépression, ce qui va à nouveau accentuer la perte d’estime et de confiance en soi.

** : Mes émotions ont changé depuis l’accident. Je n’ai pas vraiment d’émotions, d’attentes. Je n’ai plus rien. C’est le néant, il ne se passe plus grand-chose.

Je n’ai pas de pulsions.

** : On ne sait plus exprimer ce qu’on ressent, on ne sait plus pleurer, s’attendrir.

** : On se sent aussi plus déprimé, triste

** : Les peurs empêchent de nouveau de faire des choses.

** : On est plus agressif ou on se replie sur soi, on a des réactions imprévisibles pour notre conjoint.

Image de soi transformée

Le corps de la personne cérébro-lésée qui à l’hôpital a été manipulé, soigné, lavé, exposé à des regards étrangers, est d’une certaine manière désexualisé dans cet univers médicalisé. La personne ne reconnaît plus son corps, transformé suite à l’accident (prise de poids, cicatrice,…). Elle se sent trahie par lui et ne se reconnaît plus à travers lui (c’est pas moi ça). Le corps est comme désintégré, morcelé. Il a perdu son intégralité, il n’obéit plis. 

Il est difficile tant pour la personne cérébro-lésée que pour son entourage de reconnaître dans ce corps devenu vulnérable, celui « d’avant ». Ces changements portent atteintes à l’image que la personne a d’elle-même et à l’image qu’elle imagine renvoyer aux autres. Elle ne s’aime plus, et pense dès lors ne pas pouvoir être aimée par une autre personne. Elle se pose la question de sa valeur.

**: Je suis honteux de moi comme ça, je ne peux pas me montrer nu comme ça. Je me sens trahi par mon corps, mon corps n’est pas suffisamment attirant, il est laid.

**: Je pense que je ne suis plus désirable (c’est un obstacle dans ma tête).

**: J’ai l’image de quelqu’un qui n’est pas dynamique. Je ne suis pas la même, comme avant. Je ne suis plus moi. 

Comparaison à la vie d’avant

La personne cérébro-lésée peut avoir l’impression d’être étrangère à ce corps, à ce qu’elle est, et rechercher, dans le regard de l’autre le miroir valorisant qu’elle a perdu.

Toute la sphère affective et sexuelle peut être mise de côté de peur de décevoir le partenaire ou de se décevoir soi-même. 

Qu’il s’agisse de comparer ses performances à celles d’avant l’accident, de comparer les expériences actuelles avec les expériences précédentes, ou de penser que la relation d’avant est de toute façon acquise, la manière dont le couple fonctionnait avant l’accident, va inévitablement venir influencer la vie affective et sexuelle actuelle. 

** : J’écarte l’idée. J’en ai envie mais ce n’est plus comme avant (par rapport à moi, ou que mon épouse dise quelque chose et n’accepte pas). C’est la perte de performance, la peur de décevoir ma femme.

L’amour c’est bien mais ce n’est plus comme avant.

** : J’ai eu besoin à un moment donné de tester si je savais encore avoir des relations sexuelles. Maintenant que c’est vérifié, c’est classé.

 **: On vérifie si on peut encore séduire, plaire. Retrouver la considération de l’autre. C’est valorisant. Cela permet de reprendre confiance en soi, d’exister.

** : Perfectionnisme

** : Pourquoi demander quelque chose qu’on possédait déjà ? Mon épouse s’était de l’acquis.

On oublie que l’amour, la relation doit s’entretenir.

Il y a perte de l’identité sociale : Qui suis-je pour l’autre et pour moi ?

Les attentes et les rôles changent

Après l’accident, les rôles dans la famille et dans le couple sont souvent redéfinis. Le conjoint de la personne accidentée va devoir assurer un rôle de soignant parfois au détriment de son rôle d’époux. Le corps de la personne  devient objet de soin, asexué, il n’est plus érotisé ; il y a par conséquent perte d’intimité dans le couple voire même perte de l’identité sexuelle (suis-je encore reconnu comme un homme ou une femme ?).

Chaque partenaire peut ressentir de la culpabilité de cette situation et avoir des sentiments ambivalents vis-à-vis de son conjoint. La personne cérébro-lésée bien que sachant devoir être aidée peut vivre cela comme humiliant, ressentir de la honte d’être dépendant de l’autre, tout en devant lui être reconnaissant de son aide. 

Le conjoint valide peut éprouver une sensation d’épuisement moral et physique, avoir envie de tout lâcher, tout en ne voulant pas abandonner son partenaire. Chacune des personnes peut avoir beaucoup de difficulté à dire à l’autre ce qu’elle ressent et ce qu’elle attend de lui.

Les attentes de la personne cérébro-lésée envers son partenaire, et inversement du conjoint valide envers la personne accidentée, peuvent dès lors être totalement différentes.

** : Les rôles dans la relation sont inversés, l’homme prétendu fort devient faible.

Je recherche la compréhension, la patience, le respect de mes capacités / difficultés. Quelqu’un qui m’accepte tel que je suis. Avant, je n’avais pas de respect, de considération  pour l’autre. Maintenant, c’est la personne elle-même qui compte avant tout.

** : Je veux que l’autre fasse le pas, parce que j’ai peur du rejet, qu’on me dise NON. Je ne suis pas fier de moi, pas bien dans ma peau. Je laisse à l’autre l’initiative.

**: Ma femme était devenue mon infirmière. Les soins enlèvent de l’érotisme au corps, ça casse l’amour.

** : A un moment je me suis éloignée des autres. Je ne supportais plus que les autres fassent les choses pour moi. On a envie d’être un peu comme avant, même si on est un peu de guingois, on fait des efforts.

Manque de communication dans le couple

Ces nouvelles attentes réciproques ne vont pas toujours être énoncées explicitement par les partenaires, les peurs de chacun venant court-circuiter  la communication entre eux. Les non-dits dans le couple vont contribuer à l’incompréhension mutuelle qui s’est installée progressivement et réciproquement, l’incompréhension va accentuer les non-dits.

De plus, les conjoints ne partagent plus toujours les mêmes loisirs ou activités, ils vivent en décalage. 

La solitude survient à cause de ce manque de communication, les conjoints n’osant plus communiquer autour du fonctionnement du couple. Ils finissent chacun par se retrouver seul tout en étant à deux.

** : Depuis l’accident, je n’en ai plus vraiment envie. 

Avant on le faisait souvent, je me demande donc quel est son problème. Car mon mari ne me demande rien. Il faudrait que je puisse en parler avec lui.

** : Je pense que la mère de ma fille pense à moi comme j’étais avant. Je pense qu’elle veut que je sois comme avant. Depuis qu’on n’est plus ensemble on ne parle pas. Il nous a fallu un intermédiaire (psychologue de couple) pour pouvoir se dire les choses.

** : Ce n’est pas facile de se retrouver avec ma femme, même avec soi ce n’est pas facile. Ce qu’elle me dit s’efface directement dans ma mémoire et mes souvenirs du passé sont effacés. Des fois, j’ai envie de lui dire des choses mais je m’y prends mal. Je le vois quand elle me dit non. Comme je n’ai pas envie des disputes, je me tais.
Rôle de l’environnement extérieur sur la vie affective et sexuelle

** : La société et l’éducation véhiculent le culte de l’image et du paraître, la notion de compétitivité, de performance dans tout.

Nous voyons partout dans les médias une image « idéale » de l’homme et de la femme à laquelle chacun se doit de correspondre. L’homme doit être performant, solide, sécurisant. La femme doit être séduisante, dynamique et performante.

Ces images sont d’autant plus difficiles à atteindre après un accident ; elles risquent d’amener des malentendus et des frustrations dans le couple si les partenaires ne prennent pas le temps ou n’osent pas en parler.

Aides Envisageables

Pour sortir de cette situation ou tout simplement la prévenir, plusieurs pistes ont été proposées dans le groupe.

Il est tout d’abord important que la personne cérébro-lésée et son entourage comprennent qu’après l’accident il va falloir beaucoup de temps pour tout. La personne est dans une « autre dimension temporelle ». Elle a besoin de temps pour arriver à réaliser les choses et un climat de confiance pour parvenir à en parler.

Les thérapies de couple et individuelles peuvent aider à mettre des mots sur ce qui se passe dans le couple ou sur le ressenti de chacun. Elles fixent aussi un temps dans la semaine où les partenaires peuvent se retrouver pour discuter avec l’aide d’un tiers. Le conjoint aidant doit assumer quantité de tâches et de responsabilités et n’a plus toujours l’occasion de prendre ce temps d’écoute nécessaire avec son partenaire.

Les groupes de discussion sont aussi une voie à explorer pour que les personnes cérébro-lésées puissent échanger et partager leurs sentiments, entre elles ou avec d’autres personnes. En effet, l’isolement vient également souvent du fait que la personne n’arrive pas à partager ce qu’elle ressent avec d’autres personnes.

Des fascicules d’informations pourraient être distribués par le médecin qui suit la personne après sa sortie d’hôpital.

Les aides ne sont cependant pas à rechercher qu’à l’extérieur. Il faut pouvoir lâcher-prise sur l’image qu’on avait de soi avant l’accident et qu’on veut à tout prix retrouver, certaines attentes irréalistes, et se lancer dans de nouveaux projets pour que la vie prenne à nouveau sens.

** : Tout le temps passé pour ce qu’on n’est pas, ce qu’on n’est plus. Ce n’est plus une vie.   C’est une escalade de malentendus.

Enfin, prendre soin de soi et de l’image renvoyée aux autres est une étape importante pour retrouver une partie de l’estime de soi perdue, pour se revaloriser. 

Les obstacles physiques, financiers ou motivationnels peuvent être amoindris si l’on se fixe un but concret, comme une sortie entre amis, un resto, un événement particulier.

La personne cérébro-lésée peut également trouver les encouragements et la motivation nécessaire dans un groupe où l’image de soi serait abordée et progressivement revalorisée.

L’aide d’une personne extérieure, un coach, pour quelques conseils voire pour une séance de relooking peut également être la bienvenue.

Ne pas perdre espoir

Pour  terminer cet exposé, le groupe voulait transmettre à toutes les personnes cérébro-lésées un message d’espoir. 

** : Des rencontres sont encore possibles, quelque chose de nouveau peut se mettre en place, tout peut arriver même si on n’y croit pas au départ. Il faut faire confiance à la vie, puisqu’on est encore en vie.

Ce qui importe c’est d’être aimé tel / telle que je suis maintenant ; que quelqu’un partage, échange, me témoigne des gestes et des attentions me renvoyant ainsi que j’existe et que je compte.

Nous tenons à remercier les personnes qui ont participé à ce groupe de réflexion, qui ont accepté de témoigner de leur vécu sur un sujet qui touche à leur intimité profonde et qui nous ont fait confiance pour être leur porte-parole devant vous.
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