GAUCHY – La Maison du Sophora – le 4 mai 2007

Journée sur la solitude après l’accident – Le point de vue des Familles


L’ACCIDENT, coup de tonnerre dans un ciel serein, met d’emblée la famille en rupture totale avec le monde environnant, c’est un cataclysme qui désorganise tout son système de rapport aux autres.

La rupture du lien social, l’isolement, la solitude  ressortent de nombreux témoignages recueillis lors des échanges dans nos réunions associatives ou dans nos groupes de paroles. Dans la réactions des familles, nous distinguons quatre grandes phases.  

LA SOLITUDE DE LA PHASE INITIALE

Le temps est suspendu,la survie est incertaine, la technique médicale est au premier plan. Cette phase de sidération initiale se mêle d’un sentiment de révolte devant l’inacceptable,qui empêche la famille de recevoir sereinement l’empathie exprimée par certains proches, mais aussi de comprendre les explications que lui donne l’équipe médicale. Dès ce stade, un sentiment de solitude s’installe. 

Solitude dès l’annonce de l’accident

L’annonce de l’accident plonge la famille dans  l’impuissance et le désarroi, elle ne sait plus où elle est, ni à quoi se raccrocher.

· Une maman dit «  j’avais le désir d’être en compagnie d’autres personnes mais les discours des autres sonnaient creux. Malgré mon entourage familial et amical je sentais un vide étrange, j’avais la sensation d’une grande solitude. »

· Une épouse nous rapporte qu’au retour d'un bref déplacement professionnel, elle  apprend l'accident  survenu l'après-midi même à son mari. Il faut, dit-elle, «se rendre  aussitôt à l'hôpital et au commissariat, répondre au téléphone, organiser la maisonnée, apprendre le drame aux enfants... »
Elle a vécu seule ces heures, se raccrochant aux tâches matérielles, à d'infimes détails, et elle poursuit : « le soir personne à qui parler à qui demander, seule face à face avec mes tourments, le silence absorbait la maison entière, tout se dérobait, j’avais peur de fermer les yeux et de plonger dans la nuit, je repassais toute notre existence et déjà je regrettais de ne pas lui avoir dit à temps que je l’aimais. »

Solitude face au monde médical 

Le personnel médical affairé autour du blessé, est souvent peu disponible pour répondre aux questions de la famille.

D’un côté, les soignants  accaparent le corps du blessé qui requiert des soins complexes et attentifs.

De l’autre, la douleur des familles rongées par les questions à propos de la gravité des lésions, du diagnostic et surtout du pronostic de survie toujours difficile à établir dans premières heures qui suivent l’accident. De plus, la souffrance rend la famille incapable de comprendre les propos du médecin, la nature des traitements mis en œuvre, les statistiques d’évolution qui ne permettent pas de prédire le devenir individuel.

· Une maman décrit sa course à la rencontre des blouses blanches qui passent dans les couloirs de l’hôpital où son fils a été transporté et dont elle n’a aucune nouvelle. où est-il ? comment est-il ? est-il vivant ?que lui fait-on ? pas de réponse, personne ne sait …. « une énigme intolérable, nous dit  la maman, une attente interminable, j’avais l’impression que mon corps et mon esprit se recroquevillaient et qu’il n’y avait pas de mots pour dire que j’avais mal. »
· L’amie d’un jeune motard accidenté, tient ces propos : «durant tous ces longs mois au chevet de mon ami, c’est seule que j’ai compris qu’il y avait  désormais dans notre vie de couple un « avant » soudain pulvérisé, un « présent » qui se fige et un « avenir » qui s’effondre. Prise d’angoisse je me suis isolée plusieurs semaines de tout mon entourage et j’ai cessé les visites à mon ami »
· Une maman déplore : « Pas de paroles rassurantes pas de paroles apaisantes. Tout ce que me disent les médecins  tout ce que je lis s’adresse à mon cerveau pas à mon cœur de maman. »

Solitude face à l’angoisse, l’incompréhension, la révolte

Pour la famille peu de temps, peu de lieux pour exprimer des sentiments qui étouffent : peur, peine, agressivité, vengeance, fuite de la réalité, euthanasie ……… les familles sont souvent seules avec leurs angoisses et leurs questions."S'il meurt, que vais-je devenir?", "Qu'est-ce que j'aurais pu faire pour éviter cela?"

Où trouver des réponses qui puissent apaiser cette douleur, ces angoisses ?
· Cette solitude est source de désespoir : une petite fille sanglote au chevet de sa maman en état végétatif : « si maman n’est plus là je serais seule au monde »
· Une jeune épouse (son mari victime d’un accident de sport) mère de trois enfants, nous dit ses longues nuits d’insomnie où la solitude devenait encore plus lourde à porter : « quand tout s’arrêtait autour de moi, lorsque le calme s’installait dans la maison, alors montait en moi une véritable tempête, les mêmes interrogations surgissaient  « quel sens donner à la vie ? pourquoi nous ? quelle faute a-t-il commise ? nos enfants, comment vont-ils grandir ? qu’allons nous devenir ?comment affronter l’avenir avec dignité ? C’est la nuit que ma conscience se réveillait, je cherchais des réponses, je n’en trouvais aucune qui m’apaisait, seule face à moi-même, l’angoisse me saisissait. Et puis le matin face à mes petits, je prenais la résolution de sublimer tout cela, d’avoir le courage de faire face, pour les protéger je mentais,  je me sacrifiais car l’argent commençait à manquer» 
· Les frères et sœurs de ce petit garçon renversé sur la chaussée, ne comprennent pas non plus : « papa n’est plus comme avant, il ne rit plus, il crit, il fait pleurer maman » En effet dit le papa « la vie familiale m’apparaît désormais comme une charge, je n’apporte plus la détente la joie comme avant ; je ne joue plus avec mes enfants, je m’éloigne d’eux, je m’isole » 

Solitude face à l’impuissance

A la phase de coma, en soins de réanimations, en soins d’éveil, les familles passent de longues heures à veiller leur parent accidenté, elles ont souvent l’impression que rien n’est vraiment fait pour leur blessé, elles voudraient plus, mieux, plus vite …… Elles se sentent impuissantes, inutiles et l’importance des soins médicaux ne leur laisse que peu de place pour s’occuper du blessé.
· Une jeune fille dont la maman était décédée deux ans auparavant, et dont le père a été victime d’un grave accident, dit « je surveillais le moindre signe de vie chez mon papa, un doigt qui bouge, une jambe qui remue, des lèvres qui frémissent, des paupières qui se plissent mais l’infirmière à qui je signalais mes observations me rétorquait inexorablement « ce sont des réflexes », c’est alors que je me sentais bien seule devant ce corps « réflexe » qui ne répondait pas à mes espoirs. Que faire ? L’impossibilité de partager mes sensations me révoltait.»
· La famille assiste impuissante à la détérioration de ses rapports sociaux : « J’étais confronté à un sentiment d’abandon total dit une jeune maman, je voulais protéger mes enfants de cet isolement qui s’installait mais c’était  difficile j’avais des moments de  colère puis de dépression, j’assistais, impuissante au repli de notre famille sur elle-même, incapable d’aller au devant des autres chercher le moindre soutien » 

LA SOLITUDE DANS LA PHASE D’ESPOIR

Une fois le risque vital écarté, l’espoir renaît, le blessé entre dans une phase de rééducation où il va tenter de se reconstruire. Mais derrière la récupération apparente vont se faire jour des séquelles parfois majeures, mais parfois aussi insidieuses et sournoises qui modifient la personnalité du blessé et altèrent ses relations sociales et familiales. C’est une nouvelle difficulté pour la famille qui va mettre à l’épreuve sa relation même avec le blessé. C’est l’époque où renaît le désir de relation mais les coups de fils se sont espacés, les amis fidèles se comptent. Dans le même temps, la famille est confrontée à des responsabilités nouvelles: démarches administratives, sollicitations de prestations sociales, procédure de réparation et d’indemnisation.
Solitude dans l’amitié

Au fil des jours les liens amicaux, de voisinage ou de travail se desserrent. Certains pensent que nous nous habituons à la situation ou qu’on devrait s’en satisfaire : « regarde d’où il revient quand même ! »
· Témoignage d’un jeune homme de 16 ans « Avant l’accident de mon frère, dit-il, ont partageait tout avec notre bande de copains c’était la joie, la complicité, le jour de l’accident tous ont pris des nouvelles, durant quelques semaines après l’accident, deux sont venus le voir à l’hôpital, après plusieurs mois, depuis son retour à la maison, plus aucun copain ne vient et il ajoute, la gorge serrée, je sais maintenant que la souffrance ça ne se partage pas »
· L’entourage, les amis s’éloignent. « Nous avions de grands projets avec nos amis, je les ai  abandonnés, dit une jeune femme de trente ans. C’est mon mari qui apportait dans « l’écologie de notre couple ».  C’est le couple d’avant l’accident qui assurait l’interface avec les autres, nous ne sommes plus un couple comme les autres, nous n’intéressons plus personne. »

Solitude face aux responsabilités

La personne traumatisée crânienne, est souvent peu consciente de ses déficits et elle est parfois incapable d'exprimer ses questions, c’est la famille qui s’interroge sur la qualité de vie, sur les moyens compensatoires sur la réorientation de sa vie
· Après l’accident de son compagnon, une jeune mère de quatre enfants a pris conscience que c’est désormais à elle qu’il revient de réorganiser la vie de sa famille, elle prend peur : « j’essaie dit-elle de trouver un nouveau sens, de reconstruire autre chose, de réintégrer le petit monde social auquel nous appartenions, mais seule que c’est difficile ! »

Et cette question que les parents vieillissants se posent : que deviendra notre enfant lorsque que nous, ses parents, ne seront plus là ou n’auront plus la force de s’occuper de lui ? Cette question lancinante reste sans réponse.
Solitude face aux rouages de l’administration

Les administrations sont souvent centralisées et éloignées et pour certaines familles la complexité de leur fonctionnement représente une barrière.

La longueur du traitement des dossiers pour obtenir une reconnaissance de personne handicapée ou une aide financière décourage la famille.
· Un papa nous dit avoir bataillé deux ans avec la « COTOREP » pour obtenir la reconnaissance de personne handicapée à son fils pauci-relationnel. C’était l’incompréhension totale. Son fils bénéficiant d’une indemnisation par un assureur, il avait juste besoin d’un macaron GIC pour pouvoir utiliser les places de stationnement réservées aux handicapés.

Solitude face aux arcanes de la justice

Parfois la famille est prise dans un processus judiciaire dont elle ne maîtrise pas les rouages et dont la lenteur l’exaspère. Des délais d’une dizaine d’années sont courants avant d’obtenir une indemnisation qui finance un projet de vie et une prise en charge.
Pendant tout ce temps la Famille est dans le désarroi, voire pour certaines familles dans un grand dénuement. Les expertises à répétition qui déstabilisent le blessé, le dossier qui s’épaissit à chaque rendez-vous chez l’avocat, tout cela la famille ne le comprend pas, le référé, l’assignation, les témoins, la consolidation, les provisions, les conclusions, la partie adverse, les reports d’audience, la plaidoirie, l’appel, la cassation ……………mais c’est de la vie brisée d’un enfant d’un conjoint d’un frère, d’une sœur, qu’il s’agit, alors c’est trop,  la famille est terrassée par les émotions qu’elle garde pour elle la plupart du temps.
LA RESIGNATION ET LE RENONCEMENT

DANS LA SOLITUDE

Pour certaines familles, la souffrance est telle qu’elles ne parviendront pas à accepter le blessé tel qu’il est devenu. Ce déni inconscient des séquelles de l’accident ne permet pas de construire une relation donnant une nouvelle place au blessé et va conduire à de nouveaux déchirements : recherche d’un placement d’urgence en raison d’un comportement violent devenu insupportable, abandon du blessé dans la culpabilité

Solitude dans l’impossibilité d’accepter

La famille surmonte plus facilement le déficit physique, en revanche elle prend difficilement conscience du désordre qui règne dans le cerveau de son enfant, les problèmes de mémoire, les troubles de la communication et du comportement lui paraissent insurmontables.
· Un homme se confie : « je n’ai pas mesuré la souffrance cachée à l’intérieur de ma femme que je redécouvrais, elle n’était plus la même  avec les séquelles, les modifications de son corps. La transformation de nos relations m’était insupportable, le moment de douter est arrivé, pourrai-je l’accepter ? Je ne l’ai pas complètement abandonnée, je lui rends visite dans le foyer où elle vit désormais, mais  nous avons divorcé ! »
Comment accepter l’idée que l’enfant, l’époux n’est plus celui d’avant ? comment faire le deuil d’un être cher, qui n’est pas décédé mais n’est plus celui qu’il était ?
· Une maman célibataire : « j’ai longtemps douté de pouvoir envisager la nouvelle réalité de la vie au quotidien avec mon  enfant traumatisé crânien. Dans la solitude il n’y a pas d’écho, alors la j’ai refusé cette réalité, j’étais dans le déni, je m’y suis épuisée jusqu’à ne plus pouvoir faire face. »
· Une jeune femme imagine une barrière invisible qui la sépare de son ami victime d’une anoxie, « je ne parviens pas à le rejoindre dans cette terrible situation, nous sera-il possible d’établir une continuité entre avant et après, allons nous pouvoir envisager l’avenir ensemble ? »

Solitude dans les regrets

Tristesse face au passé, crainte face à l’avenir, le chemin est toujours différent mais la souffrance est présente dans chaque famille. Comment donner un sens à ce chaos qui entre en résonance avec beaucoup d’autres blessures ?
· Depuis l’accident de notre fille, il ne se passe pas un jour où ma femme et moi nous disons : nous n’avons pas pris conscience de notre bonheur d’avoir eu une si belle enfant, avec un avenir prometteur. Nous avons du réapprendre à vivre avec cet enfant, elle-même en souffrance, devenue une autre, difficile à supporter. Il faut accepter l’idée que notre vie ne sera plus comme avant, que sa vie ne sera pas celle que nous espérions pour elle, cette acceptation se fait dans une souffrance incommunicable, Tous les jours chacun dans notre solitude, ma femme et moi redessinons dans la souffrance l’avenir de notre fille.
Solitude dans l’amour blessé

Le conjoint valide se retrouve parfois face à l´autre, qui est devenu différent et que plus rien n´émeut. Tout ce qui s’est développé entre deux êtres qui ont vécu ensemble s’effondre. La recherche d’un nouvel équilibre personnel et familial est long douloureux et parfois inaccessible.
· Un épouse mariée depuis 32 ans à une victime d’un grave accident de travail : « j’avais le sentiment d’être privé de tout ce que je possédais, de tout ce qui m’était cher, j’étais vide réduite à la souffrance, ce n’était plus mon mari, c’était un étranger, j’avais tout perdu, j’étais perdue moi-même »
· La maman d’un jeune homme accidenté en sortie de discothèque : « Nous étions avec ses trois frères et sœur une famille unie, depuis l’accident j’ai l’impression que la famille s’est disloquée que toute notre affection a volé en éclat, chacun se sent seul dans son coin, nous n’osons plus nous embrasser »

Solitude face à la culpabilité

La Famille ne s’autorise plus de temps pour elle, travail études éducation des enfants tout est suspendu. Au moment de l’accident le temps s’est arrêté, le cours normal de la vie ne reprend pas facilement,
· C’est longtemps après l’accident de leur benjamin, qu’un couple avec trois enfants a pris conscience que l’isolement s’était installé à son insu dans la durée au sein du noyau familial  « Notre enfant blessé nous accaparait entièrement, on se surinvestissait auprès de lui, nous en avions oublié les deux autres jusqu’à ce que l’un d’entre fasse une fugue, et nous accuse de l’avoir abandonné, nous rejetant la culpabilité sur l’un et l’autre, notre couple a failli  éclater. » 
· Témoignage d’une maman : « 6 mois après son accident mon fils est rentré à la maison, la prise en charge était lourde, je ne suis pas parvenue à me réinvestir dans le quotidien, mon mari s’éloignait de plus en plus, la situation était un  fardeau. Plusieurs années après l’accident quant l’isolement et la solitude n’étaient pas résolus, ma détresse s’est accrue, j’étais épuisée, je n’ai pas trouvé les moyens de faire face alors j’ai abandonné, mon fils est dans un centre pour traumatisés crâniens, je lui rends visite pas assez souvent, il le dit, je suis consciente qu’il n’est pas heureux, il le dit aussi ……. la culpabilité me ronge. »

UN NOUVEAU CHEMIN DE VIE

pour rompre la solitude

De cette épreuve de la vie, peut émerger un nouveau projet de vie. Certaines familles se soudent dans l’épreuve et en sortent avec des liens renforcés. La solitude éprouvée dans les suites de l’accident « fait le ménage »dans les relations où seule la sincérité résiste à l’épreuve du temps.

Le partage d’expériences fait naître de nouvelles solidarités.

La Solitude régénératrice
A ce stade, la solitude peut être aussi recherchée à l’occasion de temps de répit, pour un retour sur soi-même, ou pour se ressourcer, c’est une solitude que la famille est parfois amenée à choisir, celle à laquelle la famille aspire celle qu’elle doit pouvoir, savoir s’accorder

De nouvelles solidarités

Assurément l’épreuve de la solitude est une véritable mise à nue. Des familles qui semblaient, avant l’accident, si différentes, si loin les unes des autres, que les barrières sociales séparaient, se retrouvent, après l’accident, rapprochées dans une chambre d’hôpital. Des liens se nouent avec d’autres familles qui sont dans des situations similaires et à propos desquelles elles vont pouvoir échanger et vivre des expériences sociales gratifiantes. La famille trouve dans ces échanges avec d’autres familles la solidarité qui la sort de sa solitude. Dès lors, c’est ensemble que les familles luttent contre la solitude et que l’action prend tout son sens et son efficacité. Les familles s’investissent dans le monde associatif, elles deviennent militantes et le prouvent chaque jour, souvent sans limites car le facteur Humain est le moteur premier de leur engagement.
Sur ce long chemin, à la confluence de toutes les solitudes des milliers de familles ont croisé une Association de Familles de Traumatisés Crâniens : AFTC.

Environ 5000 de ces familles poursuivent leur combat contre la solitude et adhèrent à l’une des 50 AFTC. réparties sur les départements ou les régions.
Les AFTC sont fédérées en une Union Nationale des Associations de Familles de Traumatisés Crâniens UNAFTC dans laquelle 30 Etablissements et Services dédiés au traumatisés crâniens constituent un collège.

Les Familles et les professionnels associent leurs actions, en 2006 l’UNAFTC et France Traumatisme Crânien ont scellé leur volonté de travailler ensemble dans la signature d’une charte de partenariat.

En conclusion, nous aimerions dire ceci :
Avoir marché quelques temps sur les rivages de la mort nous fait prendre conscience de la fragilité de notre condition humaine et balaie de nombreux aspects superficiels de l’existence. Nous avons l’impression, dans cette épreuve, de nous inscrire dans des rapports humains plus authentiques. C’est cette solidarité rénovée qui anime nos associations de familles et c’est sur elle que se fonde notre esprit militant pour que nos blessés occupent une place à part entière dans la société et ne connaissent pas la SOLITUDE.
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