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3. Hypotheses de travail



1. Objet et objectifs de I'étude

L'étude porte sur les besoins quotidiens et les attentes des personnes présentant une
Iésion cérébrale acquise (traumatisme cranien, accident vasculaire cérébral,...), qui se
situent dans leur parcours, en aval de leur rééducation hospitaliere. Nous nous
intéressons également aux besoins et attentes de leur entourage proche concernant
cette question.

Nos objectifs sont donc de :

- mieux cerner les attentes et les besoins de prise e  n charge spécifique des
personnes cérébro-lésées, compte tenu de leurs diff  icultés
- mieux cerner également les besoins et attentes de |  'entourage de la
personne cérébro-lésée
afin d'améliorer leur qualité de vie.

Il nous parait important d'objectiver ces données afin de pouvoir mettre en adéquation

les besoins et attentes des personnes cérébro-lésées et de leur entourage aux
services et prestations spécialisés et en nombre suffisant.

2. Présentation de la population ciblée

2.1. Définition

La Iésion cérébrale acquise désigne tout dommage au cerveau survenu apres la
naissance. Ces dommages au cerveau peuvent étre dis a une blessure traumatique a
la téte, a des états comme I'anoxie (manque d’oxygene, a une infection, a une rupture
d’anévrisme.

Les causes fréquentes de |ésions cérébrales sont :

les traumatismes craniens (TC) : les accidents de la circulation, les chutes, les
coups portés a la téte, ...

les accidents vasculaires cerébraux (AVC) : thrombose, embolie, rupture
d’anévrisme,...

'anoxie (manque d’oxygene)

les infections au cerveau : encéphalite, méningite,...

les tumeurs



2.2. Quelques chiffres

Le nombre de nouveaux cas de cérébrolésion apparaissant chaque année en
Belgique est particulierement important.

Nous n’avons malheureusement pas pu obtenir de statistiques précises.

Nous avons néanmoins recueilli les chiffres suivants :

2.2.1. Concernant le traumatisme cranien

Aupres de I'Institut National des Statistiques
En 2002, il y a eu 47.619 accidents sur les routes belges provoquant 39.522 blessés
légers, 6.834 blessés graves et 1.263 tués.

Aupreés de I'Institut Belge pour la Sécurité Routier e
60% des personnes traumatisées craniennes l'ont été lors d’'un accident de la
circulation.

D’aprés estimation

En Belgique, chaque année, 30.000 personnes sont victimes d'un traumatisme
cranien d’intensité variable. Environ 3000 d’entre elles garderont des séquelles
séveres toute leur vie.

2.2.2. Concernant les accidents vasculaires

D’aprés I'asbl Lasanté

Chaque année, 19.000 belges sont victimes d'un premier accident vasculaire cérébral.
Les AVC constituent, en Europe, la principale cause d'invalidité et une importante
cause de mortalité.

D’aprés estimation

On estime qu’environ 30% des patients ayant eu un AVC restent handicapés et
dépendent de l'aide des proches. Pour la population belge, en extrapolant selon
lincidence des AVC, il y aurait chaque année prés de 6.000 nouveaux patients
handicapés.

2.2.3. Concernant I'ensemble des lésions cérébrales acquises

D’aprés estimation
A Bruxelles, on compte 350 nouveaux cas de lésion cérébrale acquise par an.
A Bruxelles et en Wallonie, il y a 1500 nouveaux cas chaque année.

Les personnes ayant survécu a leurs lésions cérébrales acquises devront, pour la
plupart, étre prises en charge par des professionnels spécialisés a moyen ou long
terme.



3. Hypothéses de travail

Nous savons que la |ésion cérébrale acquise peut entrainer des séquelles sévéres
engendrant de nombreuses difficultés dans la vie quotidienne.

Les séquelles physiques

- déficit moteur: faiblesse ou paralysie d'un membre (supérieur ou inférieur),
manque d'équilibre, difficultés de coordination fine,...

- déficit sensoriel: troubles visuels (ex: rétrécissement du champ visuel), perte
d'odorat,...

Les séquelles neuropsychologiques
Ce domaine s'étend des troubles du langage aux troubles des fonctions cognitives et
comprend par exemple :
- Bradypsychie (ralentissement idéatoire)
- Lenteur
- Troubles de Il'attention et de la concentration
- Perte d'initiative
- Fatigabilité a I'effort
- Troubles de la mémoire et difficultés d'apprentissage
- Erreurs de jugement / raisonnement
- Difficultés d'organisation dans la planification d'une tache complexe
- Manque d'adaptation aux imprévus
- Désorientation spatio-temporelle
- Troubles de la compréhension et / ou d'expression

Les séquelles de I'numeur et du comportement
La personnalité intrinseque de la personne cérébro-lésée est souvent modifiée avec
apparition éventuelle de labilité émotionnelle (passer du rire aux larmes de maniére
imprévisible), d'une certaine irritabilité ou, au contraire, d'indifférence voire d'apathie.

Souvent, la lésion cérébrale acquise aboutit a un "handicap invisible" du fait de la
prédominance des troubles cognitifs et comportementaux.

Nous faisons I'hypothese que :

Premiérement :

toutes ces modifications profondes de la personne v ont inévitablement se
répercuter dans la vie quotidienne de la personne e  t sur sa qualité de vie.

En effet, nous observons que différentes difficultés peuvent découler de ces

séquelles:

- difficulté a étre autonome au domicile (taches ménageres, cuisine, hygiéne, sécurite,
courses, gestion et prise de médication,...),

- difficulté a gérer son budget ou ses documents administratifs,

- difficulté a entretenir des relations satisfaisantes avec son entourage,




- difficulté dans les déplacements (emploi des transports en commun parfois difficile,
désorientation dans l'espace,...),

- difficulté a trouver des activités valorisantes et adaptées a la situation de la personne
(loisirs, bénévolat, formation, emploi,...).

Deuxiemement :

- dans tous les domaines évoqués ci- dessus, il y a un manque de possibilités de
prises en charge (services d'aides divers, centres de réadaptation cognitive
post- hospitaliers, services d'accompagnement spécialisés : centres
d'hébergement spécifiques,...).

Nous faisons également comme troisieme hypothése que :

- la famille et I'entourage proche de la personne cér  ébro-lésée assurent une
partie de ces services au détriment de leur qualité de vie.

Quatriemement :

- qu’au dela des services post-hospitaliers que nou S connaissons, il n’existe , a
part la Braise, aucun service spécialisé dans la prise en charge a long terme
d’adultes présentant une lésion cérébrale acquise.

A Bruxelles, la personne cérébro-lésée a droit de un a deux ans de réadaptation avec
possibilité de prolongation en fonction de sa situation médicale. Elle peut étre
accueillie, par exemple, dans un centre de réadaptation tel que :

- le Centre de réadaptation des Cliniques Universitaires Saint-Luc
(hospitalisation + ambulatoire)

- le Centre de Traumatologie et de Réadaptation (hospitalisation + ambulatoire)

- le CRFN Erasme (ambulatoire)

Aprés ces deux ans de réadaptation, elle peut bénéficier d’'un programme pilote
pendant trois ans (au total: 5 ans apres l'accident) au Centre de Réadaptation
Cognitive « La Braise ». Un nombre moyen de 10 stagiaires y sont accueillis.

Apres cette réadaptation, les patients qui en ont besoin peuvent entrer au centre de
jour « La Braise ». Ce centre accueille a la fois des adultes traumatisés craniens et
des adultes présentant une lésion cérébrale acquise (anoxie, accident vasculaire
cérébral,...). Un nombre moyen de 33 adultes y est accueilli quotidiennement.

Les adultes peuvent étre suivis par le service d’accompagnement de La Braise (aide a
domicile, aide administrative, financiere, suivi médical, recherche de loisirs,...). Une
trentaine d’adultes bénéficient de ce service d’'accompagnement.

En matiere d’hébergement, il y a trois places en appartement supervisé par le service
d’accompagnement de La Braise. Il n'existe pas encore de foyer d’hébergement




spécifigue dans I'accueil des adultes cérébro-lésés ; la Braise a obtenu un accord de
principe a la construction pour un foyer d’hébergement susceptible d’accueillir 15
adultes (ouverture prévue fin 2007).

Certains  services non-spécialisés (services d’accompagnement, centres
psychiatriques,...) accueillent parfois des personnes cérébro-lésées. Nous pensons
toutefois, qu’il faut des services spécifiques afin d’assurer une prise en charge
optimale de ces adultes. Nous savons que de tels services manquent actuellement.

Récapitulatif des hypotheses formulées

- Toutes les modifications profondes de la personne cérébro-lésée vont
inévitablement se répercuter dans sa vie quotidienne et sur sa qualité de vie.
(cf. premiere partie)

- Dans tous les domaines évoqués ci-dessus, il y a un manque de possibilités de
prises en charge (services d'aides divers, centres de réadaptation cognitive post-
hospitaliers, services d'accompagnement spécialisés, centres d'’hébergement
spécifiques,...).

(cf. premiere et deuxieme parties)

- La famille et I'entourage proche de la personne cérébro-lésée assurent une partie
de ces services au détriment de leur qualité de vie.
(cf. premiere partie)

- Au dela des services post-hospitaliers que nous connaissons, il n’existe, a part la
Braise, aucun service spécialisé dans la prise en charge a long terme d’adultes
présentant une Iésion cérébrale acquise.

(cf. deuxieme partie)

10



PREMIERE PARTIE

4. Enquéte auprés des personnes cérébro-lésées et d
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4. Enquéte aupres des personnes cérébro-léséesetd e
leur famille

4.1. Les personnes interrogées

4.1.1. Les personnes cérébro-lésées

La population étudiée est composée d'adultes présentant une lésion cérébrale
acquise (traumatisme cranien, accident vasculaire cérébral,...) qui se situent au-dela
de la période de leur rééducation hospitaliére

Notre échantillon de personnes cérébro-lésées est composé 142 personnes (soit
56,8% de réponses) , dont 36% de femmes et 64% d’hommes, ayant entre 19 et 74
ans. Les personnes interrogées se situent de 39 ans a moins d'un an de leur accident.

Situation familiale %
... Célibataires 32,00
... divorcées ou séparées 21,00
... veuves 5,00
.. mariées ou cohabitantes 42,00 %
Lieu d’habitation %
... Bruxelles 60,42
... Wallonie 29,17
... Flandre 10,42
Logement %
... avec leur conjoint 41,18
... seule 30,39
.. chez leurs parents 10,78
.. avec leurs enfants 3,92
... avec des amis 2,94
... avec des freres et sceurs 0,98
.. dans un home 0,98
Séquelles de l'accident %
... Séquelles cognitives 84,21
... Séquelles motrices 49,47
.. séquelles langagieres 36,84
.. séquelles sensorielles 35,79
... Séquelles comportementales 27,37
... douleurs chroniques 25,26
.. épilepsie 12,63

12



4.1.2. Leurs proches

Les personnes considéréees comme "proches” pour les personnes cérébro-lésées ont

été 84 (soit 33,6% de réponses) a répondre a I'étude qui a été menée.

Lien de parenté %

.. conjoint 50,00
.. parents 35,95
... membres de la fratrie 13,01

... enfants 2,38
.. amis 1,19

Parmi ces personnes, 68,67% habitent avec la personne cérébro-lésée.

Séquelles de l'accident %
... Séquelles cognitives 80,10
... Séquelles motrices 53,57
.. séquelles comportementales 48,81
.. séquelles langagieres 40,48
... Séquelles sensorielles 29,76
.. douleurs chroniques 19,05
.. symptémes d’'épilepsie 11,90

13



4.2. Méthode de recueil et d'analyse des données

4.2.1. Les guestionnaires

La Braise a créé deux questionnaires afin de recueillir les données concernant les
besoins des personnes cérébro-lésées et de leurs proches (cf. annexes).

Un premier questionnaire a destination de la personne cérébro-lésées a été créé
car il nous semblait indispensable de recueillir l'avis des personnes directement
concernées par la recherche.

Un second questionnaire a destination d'un membre proc he de I'entourage de la
personne cérébro-lésée a été créé pour deux raisons.

La premiére est que de nombreuses personnes cérébro-lésées souffrent
d'anosognosie, c'est-a-dire d'une non prise de conscience ou d'une minimisation de
leurs difficultés. Elles peuvent donc éprouver une difficulté voire une impossibilité a
décrire de facon réaliste les besoins ou aides qui leur sont nécessaires.

La deuxieme raison qui hous a poussé a questionner l'entourage de la personne
cérébro-lésée est que nous pensons que le proche satisfait un nombre important des
besoins de son proche mais éprouve le besoin d'étre déchargé de cette fonction et de
pouvoir bénéficier de l'aide de professionnels qualifiés.

Le questionnaire a l'attention de la personne céréb  ro-lésée :

Il aborde la situation actuelle de la personne (fréquentation de centre, logement, aide
de services divers,...), sa satisfaction par rapport aux différents points abordés et ses
suggestions éventuelles.

Ensuite, s’ouvre un volet sur les besoins que la personne rencontre au quotidien
(besoins de la vie journaliere, besoins sociaux, besoins psychologiques, besoins
médicaux, besoins d’'informations). Les questions, majoritairement fermées, cherchent
a savoir d'une part, si la personne recoit actuellement une aide dans un certain
domaine (d’'un professionnel ou de I'entourage) et d’autre part, si elle souhaiterait
bénéficier d’'une aide (supplémentaire) d’un professionnel ou de I'entourage.

Un troisieme point aborde le vécu de l'aspect comportemental (Y a-t-il eu des
changements depuis I'accident cérébral au niveau de leur comportement ? Ont-ils un
impact sur leurs relations, sur leur vie quotidienne,... ?).

Un guatrieme point s’intéresse a la satisfaction de la personne par rapport a sa vie
actuelle (confiance en soi, image de soi, intégration dans la sociéte,...)

Enfin, le questionnaire aborde la perception que la personne a de son avenir
(comment elle I'imagine au niveau familial, professionnel, social,... ?).
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Le questionnaire a I'attention de I'entourage de la personne cérébro-
lésée :

Ce questionnaire aborde les mémes points que ceux cités ci-dessus mais c’est la

satisfaction de I'entourage qui est ici investiguée et son éventuel souhait d’aide
supplémentaire pour son proche cérébro-lésé et pour lui-méme.

4.2.1.1. La diffusion des questionnaires

Les deux questionnaires ont été diffusés a un maximum de personnes présentant une
Iésion cérébrale acquise et a leur entourage (250 questionnaires de chaque sorte ont
été envoyés).

La diffusion s’est faite par I'intermédiaire des trois structures de La Braise (patients et
familles actuels et anciens) mais également par l'intermédiaire des associations de
familles.

4.2.1.2. Le dépouillement, I'analyse et l'interprétation des données récoltées

Nous avons analysé les données obtenues de fagcon qualitative et quantitative. Une
analyse de contenu a été faite pour analyser les réponses aux questions ouvertes
tandis que des calculs statistiques (moyennes, fréquences,...) ont été réalisés pour
toutes les questions fermées (questions dichotomiques ou choix multiples).

Les analyses statistiques ont été réalisées en ne prenant en compte que les

personnes ayant répondu aux questions fermées. Les non-réponses non pas été
comptabilisées.
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4.2.2. Autres techniques utilisées pour compléter | es guestionnaires

Afin de déterminer quels sont les besoins des personnes cérébro-lésées et de leur
entourage et de voir s'il existe une inadéquation entre leurs besoins et les services
existants, nous avons organisé plusieurs réunions avec des associations de
familles de personnes cérébro-lésées

Nous avons essayé de voir avec elles quelles actions pouvaient étre menées en vue
d’améliorer la question concernant les besoins et attentes des personnes cérébro-
lésées et de leur entourage.

Les réunions qui ont eu lieu :

* Le 10 janvier 2005 : La Braise, ReVivre et Le Noyau (+/- 100 personnes)

Présentation de I'Union Nationale des Associations de Familles de Traumatisés
Craniens (U.N.A.F.T.C.)

- Présentation de la prise en charge des adultes traumatisés craniens en France

- Présentation des questionnaires réalisés par La Braise concernant les besoins
et attentes des personnes cérébro-lésées et de leur entourage. L'objectif était
de lancer un partenariat avec les associations de familles afin de mettre en
évidence les besoins et attentes des personnes cérébro-lésées.

*

Le 12 mars 2005 : La Braise, ReVivre (+/- 100 personnes)

- Rencontre de familles

- Différents groupes de parole ont été constitués afin de réflechir a ce qui peut
étre amélioré en ce qui concerne la vie au quotidien d’'une personne cérébro-
lésée et de son entourage. Les themes proposés étaient :

Autonomie a domicile et déplacements

Activités de jour, activités valorisantes, emploi
Hébergement

Loisirs, vacances

Vie familiale, affective et sexuelle

Démarches juridiques, sociales et administratives

Suite a cette rencontre, quelques réunions ont eu lieu entre La Braise et ReVivre.

* Le 24 septembre 2005 : Journée portes ouvertes de La Braise et réunion avec
les familles.

ReVivre et La Braise ont présenté la synthese des 6 groupes de travail et ont fait
des propositions concrétes pour répondre aux besoins des personnes cérébro-
lésées et de leur famille.
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4.3. Les résultats de I'enquéte

4.3.1. Situation actuelle des personnes cérébro-lés  ées
4.3.1.1. Occupation en journée
4.3.1.1.1. Résultats obtenus aux questions fermées

Pers CL Proches
Up f;entre, d,e jour spécialisé pour personnes 30.71% 37.80%
cérébro-lésées
Up pentrg dfe jour non spécifique aux personnes 0.71% 2.44%
cérébro-lésées
Un centre de rééducation en hopital 0,71% 0,00%
Un centre de rééducation en externe 25,71% 13,41%
Une agtwﬂe a I'extérieur (travail, bénévolat, activité 36.55% 18.29%
de loisir, etc.)
Reste a domicile 29,36% 32,53%
Etes-vous satisfait(e) de I'occupation en 75.63% 78.05%

journée ?

Plus de la moitié des personnes cérébro-lésées interrogées fréquentent, en journée,
un centre de jour spécialisé ou un centre de rééducation en externe (56,42%), un peu
moins d’un tiers restent a domicile et un trés faible pourcentage se trouve dans un

centre de jour non spécifiqgue a sa pathologie ou suit une rééducation a I'hopital.

Plus d’un tiers des personnes cérébro-lésées a une occupation extérieure en journée,
gu’elle cumule éventuellement avec la fréquentation d’'un centre ou avec son

occupation au domicile.

Plus de 75% des personnes cérébro-lésées interrogées se disent satisfaites, ou
partiellement satisfaites, de leur occupation en journée. Ce pourcentage se retrouve

egalement chez les proches (78,05%).
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4.3.1.1.2. Raisons d’insatisfaction

Les raisons principales des insatisfactions des personnes cérébro-lésées sont les

suivantes :

- les activités proposées en journée ne sont pas adaptées a la personne (rythme
inadapté, activités inadéquates,...)

- les activités ne plaisent pas a la personne (la personne pense que les activités sont
inutiles pour elle ou inintéressantes, qu’elle perd son temps,...)

- la personne souhaiterait d’autres activités en journée (retravailler, rencontrer des
gens, se rendre utile,...)

- la personne ne voit pas assez d’évolution, de résultats, par rapport a sa réadaptation

- la personne se sent dépendante des gens qui I'entourent

Les proches qui répondent évoquent des insatisfactions similaires :

- les activités proposées en journée ne sont pas adaptées a la personne

- les activités ne plaisent pas a la personne (pas épanouissantes, pas assez
diversifiées, peu d’occupations qui intéressent)

- les activités ne sont pas assez nombreuses (ennui, heures creuses)

- autres (manque de service)

4.3.1.1.3. Propositions concretes

Parmi les personnes cérébro-lésées interrogées, 36% font des propositions concrétes
pour améliorer I'occupation en journée des personnes cérébro-lésées.

Dans ces propositions, les personnes désirent:

- plus de structures adaptées qui tiennent compte de la difficulté de chaque personne
cérébro-lésée

- la diversification des activités proposées (dans les centres et a I'extérieur) et
possibilité de répondre a des demandes concretes d’activité

- la possibilité d’activités valorisantes adaptées a I'extérieur de toute structure (travalil,
bénévolat,...)

- un ameénagement du rythme de la journée (pauses)

- la possibilité d’'un suivi régulier a long terme de la personne cérébro-lésée (service
d’accompagnement)

- des aides a domicile

- la connaissance par les intervenants extérieurs de la problématique de la
cérébrolésion

- étre mieux informé par rapport a 'occupation en journée

Les proches évoquent principalement la diversification des activités proposées et la
possibilité d’activités valorisantes adaptées.
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4.3.1.2. Occupation de nuit

4.3.1.2.1. Résultats obtenus aux questions fermées

Pers CL Proches
Votre propre logement (sans aide extérieure) 62,94% 43,37%
Votre propre logement (avec 'aide d’'un proche) 22,07% 34,94%
Votre propre logement (avec I'aide de professionnels) 4,30% 2,41%
Un appartement supervisé 1,43% 2,41%
Une maison communautaire avec d’autres
personnes présentant des difficultés a vivre de facon| 0,70% 0%
autonome
Une maison de repos 3,62% 2,41%
Un hopital 0,00% 1,20%
Etes-vous satisfait(e) de ce mode de logement ? 88,45% 85,53%

Parmi les personnes cérébro-lésées interrogées, 62,94% des personnes disent vivre
chez elles sans aide, seulement 22,07% disent vivre chez elles avec l'aide d’'un
proche et 4,30% chez elles avec l'aide de professionnels. Donc prés de 90% des
personnes cérébro-lésées vivent a domicile. Un tres faible pourcentage vit en maison
de repos (un peu plus de 3%), en appartement supervisé (1,43%) ou en maison
communautaire (0,70%).

Les proches interrogés ont des pourcentages assez similaires mais indiquant un
pourcentage plus faible de personnes cérébro-lésées vivant chez elles sans aide
(43,37%) et un pourcentage plus élevé de personnes vivant chez elles avec aide
(34,94%).

Les taux de satisfaction des personnes cérébro-lésées et de leurs proches sont fort
similaires et se situent entre 85 et 89%.

4.3.1.2.2. Raisons d’insatisfaction

Les personnes cérébro-lésées qui ne sont pas satisfaites évoquent :

- le sentiment de dépendance vis-a-vis des proches et I'envie d'indépendance

- le logement qui est mal adapté

- le sentiment d'étre éloigné des proches ou de vivre avec des personnes qui ne
plaisent pas

- les difficultés financiéres (coUt)

Les proches quant a eux parlent des raisons suivantes :

- le logement qui n'est pas adapté

- les structures de logements qui sont mal adaptées

- le fait que la personne cérébro-lésée devrait avoir son propre logement (avec des
aides, un accompagnement)

- la vie avec la personne cérébro-lésée est difficile (contraintes, étouffement,
dévalorisation, surveillance)

- le manque de sécurité
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- la solitude de la personne cérébro-lésée
- la prise en charge apres le déces des proches
- la prise en charge ponctuelle pour laisser "respirer" le proche

4.3.1.2.3. Propositions concrétes

Les propositions faites par les personnes cérébro-lésées et les proches sont les
suivantes :

- plus de structures adaptées qui prendraient en considération les difficultés de
chacun

- plus d'aide & domicile

- la nécessité d'adapter le domicile (aides techniques, rez-de-chaussée)

- la possibilité d'essayer seul, de faire seul les choses

- la nécessité de logements en partie communautaire (lieux communs et lieux
individuels), de structures qui permettraient a la personne d'avoir une vie privée

- la nécessité de diminuer le colt des logements et des adaptations

- la nécessité d'une prise en charge aprés le déces des proches

4.3.1.3. Appel aux services en journée et/ou la nuit

4.3.1.3.1. Résultats obtenus aux questions fermées

Pers CL Proches

Un proche (en général) 42,69% 25,61%
Le proche qui répond au questionnaire 65,85%
Un ou une infirmier(e) a domicile 8,60% 7,32%
Un ou une garde-malade 0,70% 1,22%
Une aide ménagere ou familiale 17,78% 9,76%
Un ou une bénévole 1,41% 3,66%
Un service d’accompagnement 12,12% 10,98%
Un service de livraison de repas chauds 4,23% 2,44%

Etes-v tisfait rvi r

e et | wems | 1e2ms

En comparant les pourcentages obtenus quant aux services auxquels font appel les
personnes cérebro-lésées chez ces derniéres et chez leurs familles, nous voyons
clairement que les personnes cérébro-lésées sous-estiment l'aide que leurs proches
leur apportent dans le quotidien. Seulement 42,69% des personnes cérébro-lésées
disent faire appel a l'aide d'un de leurs proches tandis que 65,85% proches estiment
gu'ils apportent régulierement de l'aide a la personne cérébro-lésée et que la
personne cérébro-lésée fait en plus appel dans 25,61% des cas a une autre personne
de I'entourage qu'eux.

Citons également que plus de 8% des personnes font appel a une infirmiere a
domicile, pres de 18% font appel a une aide ménageére ou familiale, plus de 12% a un
service d'accompagnement et un peu plus de 4% a un service de repas chauds.

Ces pourcentages sont presque identiques a ceux relevés chez les proches.
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Au niveau de la satisfaction ressentie a I'égard de ces services, 87,57% des
personnes cérébro-lésées et 76,27% des proches disent étre satisfaits. La satisfaction
des proches est donc moins élevée que celles des personnes cérébro-lésées.

4.3.1.3.2. Raisons d’insatisfaction

Les personnes qui ne sont pas satisfaites mettent en évidence les raisons suivantes:

- le manque de régularité ou lI'absentéisme de certains services

- la manque d'informations sur les services existants

- le manque de formation des services par rapport a la cérébrolésion

- le codt trop élevé des services

- la lourdeur de la tache pour I'entourage; ce n'est pas son role, il vaudrait mieux que
ce soit quelqu'un d'autre

- la qualité des services

- le besoin de prise en charge les jours fériés

4.3.1.3.3. Propositions concréetes

Les principales propositions réalisées par les personnes ceérébro-lésées et leurs

proches sont :

- former les différents intervenants aux spécificités de la cérébrolésion

- adapter les services proposés au handicap de la personne cérébro-lésée

- plus de services compétents, accessibles et moins codteux (transports, aides
ménageres, tierces personnes,...)

- plus de structures et de centres spécifiques a la cérébrolésion dans toute la Belgique
(centres de jour, centres de loisirs (week-end, soirées, vacances), centres
d’hébergement)

- pouvoir bénéficier de thérapies pendant une plus longue période de temps

- mettre en place un service d’aide et un service psychologique qui peuvent étre
présents en permanence pour écouter, rassurer, stimuler, aider,... (numéro de
téléphone vert, bip pour appeler en cas de probleme)

- mieux faire connaitre la cérébrolésion partout en Belgique (colloques,
informations,...) et mieux informer les personnes cérébro-lésées et leurs familles

- favoriser la collaboration intervenants - famille

Les pourcentages élevés de satisfaction que nous avons obtenus peuvent peut-étre
trouver leur origine dans la facon quelque peu « maladroite », car trop directe, dont
nous avons recueilli 'avis des personnes cérébro-lésées et de leurs proches.

Bien que les pourcentages de satisfaction soient fort €levés, nous pouvons constater,
particulierement dans les réponses ouvertes des familles a I'aspect comportemental, &
la satisfaction générale de la vie actuelle ou a leur perception de l'avenir, que la prise
en charge de la personne cérébro-lésée constitue souvent une lourde charge tant au
niveau physique (fatigue, temps donné a la personne) qu'au niveau psychologique
(tensions, soucis,...) ou au niveau social (éloignement des amis, perte de travail,...).
Nous détaillerons cet aspect des choses ultérieurement.

Nous faisons donc I'hypothése que les proches des personnes cérébro-lésées
éprouvent une certaine géne ou culpabilité a dire explicitement, dans les réponses
fermées, gu'elles sont insatisfaites. Leur insatisfaction va davantage transparaitre
dans leurs réponses a des questions ouvertes plus générales.
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4.3.2. Les besoins que les personnes cérébro-lésée

s rencontrent au quotidien

4.3.2.1. Besoins liés aux activités de la vie journaliere

a) Aide recue dans les activités de la vie journaliére pour

Pers CL Proches
S S

...se lever et se coucher ? D’un 7,50%
;[))ré)fseos:mnnel 5,67% 17.73% 2504
entourage 12,06%

...se laver, s'habiller, se D’un

coiffer ? Brg?(;sr?ionnel 9,22% 20.57% T 37.80%
entourage 11,35% |

...cuisiner ? D’un 8,86%
;[))ré)fseosslonnel 8,57% 45,71% — 63.29%
entourage 37,14% |

... Se nourrir ? D’un 4,94%
;[))ré)fseos:mnnel 0,71% 7.09% — 25.93%
entourage 6,38% |

... aller a la toilette ? D’un 4,94%
Brg?(;sr?lonnel 1,42% 7.09% e 14.81%
entourage 5,67% |

... accomplir vos taches D’un 21,95%

~ < H 0,

esaive, rapassage 66) 7 |beson [T 66.70% e 82,93%
entourage 38,13%

... garantir votre sécurité D’un 7,32%

('vérifier gue vous avez professionnel 4,29% 27.86% 45,12%

éteint le gaz, etc.) ? Eftsgpage 23.57% 37,80%

... vous déplacer a D’un 3,75%

I'intérieur? Brg?(;sr?ionnel 2,13% 10.37% — 11.25%
entourage 7,80% |

... vous déplacer a D’un 8,54%

I'extérieur ? grg?(;sr?ionnel 12,41% 38.69% — 46,34%
entourage 26,28% |

... faire vos courses ? D’un 6,17%
;[))ré)fseosr?lonnel 8,57% 52.14% —— 59.26%
entourage 43,57% |
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Les pourcentages obtenus chez les personnes cérébro -lesées sont
systématiguement moins élevés que ceux des proches . Nous faisons donc
I'hypothese que lI'anosognosie de certaines personnes peut les amener a ne pas se
rendre compte de l'aide qu'elles recgoivent réellement de I'extérieur dans leurs activités
de vie journaliere.

Nous remarquons que l'aide recue dans les activités de vie journaliere vient
principalement de l'entourage , les pourcentages étant systématiquement plus
élevés pour l'aide venant de I'entourage que pour celle venant des professionnels, tant
chez les personnes cérébro-lésées que chez leurs proches.

Un grand nombre de personnes cérébro-lésées recoivent de I'aide de leur entourage
pour accomplir leurs taches ménageres (38,13% pers CL - 60,98% proches),
cuisiner (37,14% pers CL - 54,43% proches), faire leurs courses (43,57% pers CL -
53,09% proches), se déplacer a I'extérieur (26,28% pers CL — 37,80% proches) ou
encore garantir leur sécurité  (23,57% pers CL — 37,80% proches).

L'aide venant des professionnels se retrouve principalement dans la réalisation des
taches ménageres , dans les soins (lever, laver, s'habiller,...), dans les
déplacements a l'extérieur et, dans une certaine mesure, dans la réalisation des
courses .
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b) Souhait d'aide supplémentaire dans les activités de la vie journaliére pour

Pers CL Proches
S | s

... se lever et se coucher ? D’un
professionnel 2,33%| 4,66% | 4,41%| 5,88%
De son entourage | 2,33% 1,47%

... se laver, s'habiller, se D’un 1,55% 8,70%

coiffer ? professionnel 3,11% 10,14%
De son entourage | 1,56% 1,45%

... cuisiner ? D’un 6,30% 13,89%
professionnel
De son entourage | 9,45% 2,78%

... Se nourrir ? D’un 2,33% 7,14%
professionnel 3,88% 10,00%
De son entourage | 1,55% 2,86%

... aller a la toilette ? D’un 0,77% 1,43%
professionnel 0,77% 4,29%
De son entourage | 0,00% 2,86%

... accomplir ses taches D’un

ménageres (nettoyage, professionnel 24.22%

lessive, repassage, etc.) ? De son entourage | 7,81% 4,23%

... garantir sa sécurité D’un 5,47%

(vérifier qu'il a éteint le gaz, professionnel

etc.) ? De son entourage | 7,81% 7,25%

... se déplacer a l'intérieur? |D’un 0,78% 1,43%
professionnel 1,56% 5,71%
De son entourage | 0,78% 4,29%

... se déplacer a D’un 12,80% 21,92%

I'extérieur ? professionnel 27,40%
De son entourage (10,40% 5,48%

... faire ses courses ? D’un 10,24%
professionnel 24,32%
De son entourage |11,02%

La demande d'aide supplémentaire se situe principalement, pour les personnes
cérébro-lésées, au niveau de la cuisine , des taches ménageres , de leur sécurité ,
des déplacements extérieurs et des courses .
Elles se tournent tant vers les proches que versle s professionnels .

Pour les proches, la demande d'aide supplémentaire se situe au niveau des mémes
domaines et concerne également le fait de se nourrir.

Notons qu’un plus grand nombre de proches est en demande d'ai
aux personnes cérébro-lésées

de, par rapport

Le besoin d'aide est particulierement important dans des déplacements extérieurs
(plus de 27% des proches), dans la réalisation des courses (plus de 24% des
proches) et des taches ménageres (plus de 24% des personnes CL).
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4.3.2.2. Besoins sociaux

a) Aide recue dans les activités sociales pour

Pers CL Proches
| s S
... rechercher des activités |D’un
de loisirs ? professionnel 40,00% | 13,33% 46,67%
De son entourage | 21 43% 33,33%
... rechercher un travail ou  |D'un
une activité bénévole ? professionnel 22,46% | 31,16% 33,33%
De son entourage 8,70%
... gérer ses démarches D’un
admlnl_stratlves (rputuelle, professionnel 78.01% 87.65%
allocations de chémage, De son entourage
etc.) ? 58,16% 67,90%
... gérer ses démarches Dun
juridiques (indemnisation professionnel 31,39% 79,56% 86,42%
d'accident, etc.) ? De son entourage | 48,18% 67,90%
... rechercher un Dun
logement ? professionnel 6,62%19,85% | 11,39% |81,01%
De son entourage 69,62%
... gérer son D’un 4119
L . 11%
budge_t (ope(atlons professionnel 62,14% 19.18%
bancaires, virements, etc.) D ¢
o e son entourage | ;- 949,

vent une aide dans les

Un tres grand nombre de personnes interrogées recoi
différents domaines de la vie sociale qui ont été investigués et plus
particulierement pour gérer les démarches administratives (78% a 88%) et
juridiques (80 a 86%) ou encore gérer leur budget (plus de 62% des personnes CL
disent recevoir de l'aide) ou rechercher un logement (plus de 81% des personnes
cérébro-lésées recoivent de l'aide selon les proches).

Dans la majorité des activités, les pourcentages d'aide regue sont plus élevés chez les
proches que chez les personnes cérébro-lésées, excepté au niveau de la gestion du
budget ou les personnes cérébro-lésées estiment recevoir plus d'aide que celle
évaluée par les proches, et cela particulierement de la part de leur entourage.

Dans les activités sociales présentées, ce sont les proches qui apportent

principalement l'aide , excepté dans la recherche d'un travail ou d'une activité
bénévole.

25



Un trés grand pourcentage de personnes cérébro-lésées est aidé par leurs proches
pour la gestion des démarches administratives (58,16% selon personnes CL, 67,90%
selon les proches) et pour la gestion des démarches juridiques (48,18% selon
personnes CL, 67,90% selon les proches) ainsi que pour gérer leur budget (47,14%
selon les personnes CL) ou rechercher un logement (69,62% selon les proches).

b) Souhait d'aide supplémentaire dans les activités sociales pour

Pers CL Proches
| s S
... rechercher des activités | D’'un professionnel | 28 350, 41.67%

g ’ 37,01% : 48,61%
de loisirs ? De son entourage | 8,66% | 6,94% ’
... rechercher un travail ou | D’un professionnel | 26,56% 42,65%

... gérer ses démarches D’un professionnel | 21,43% 20,29%
administratives (rputuelle, De son entourage 31.75% | 4:35%| 24.64%
allocations de chémage,

etc.) ?

... gérer ses démarches D’un professionnel | 24,19% 22,54%
juridiques (indemnisation De son entourage | 7,26% | SL:45% |7 049, | 29,58%
d'accident, etc.) ?

... rechercher un D’un professionnel | 9,76%

logement ? De son entourage | 5,69% 4,23%

... gérer son D’un professionnel | 8,13%

budge.t (ope.rat|ons De son entourage | 6,50% 2,86%
bancaires, virements, etc.)

?

Malgré le fait qu'un grand pourcentage de personnes

une aide dans la plupart des activités sociales inv
le besoin d'aide est important dans tous les domain
recherche d'activité de loisirs

44%), dans la gestion des démarches administratives

(30 & 31%).

La demande d'aide se tourne particulierement vers les
d'autant plus si elle vient des proches. Nous voyons que prés de 42% de ceux-Ci
souhaiteraient une aide professionnelle au niveau de la recherche d'activités de loisirs,
de travail ou d'une activité bénévole.

Il s'agit donc principalement d'avoir de l'aide pour que les perso

|ésées puissent avoir des activités

(37 & 49%), d'un travail / activité bénévole

cérebro-lésées recoit déja
estiguées , nous constatons que
es et principalement dans la

31 a

(25 a 32%) et juridiques

professionnels et cela

nnes cérébro-

Il est possible que les proches souhaitent, dans une certaine mesure, se décharger
sur les professionnels de l'aide qu'ils apportent eux-mémes aux personnes cerébro-

|ésées.

26




L'aide souhaitée par les personnes cérébro-lésées vis-a-vis de leur entourage reste
limitée (5 a 10%).

Dans les questions ouvertes, les personnes cérébro-lésées qui répondent (11,2%)
demandent principalement des services de transport adaptés, une aide administrative
ou une aide financiéere (guidance, loisirs a prix abordables).

Les proches sont surtout en demande d'activités de loisirs (en dehors de I'entourage,
stimulation pour en faire) ou d'une rencontre de sexe opposé pour leur proche
cérébro-lésé.
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4.3.2.3. Besoins psychologigues

a) Aide recue au niveau psychologique pour

Pers CL Proches
S S
... comprendre ses D’un professionnel | 30 66% 40,26%
sentiments et ses De son entourage 56,93% 67,53%
émotions ? 26,28% 27,27%
... exprimer et D’un professionnel 30,15% 37.18%
communiquer ses 60.30% 62 82%
sentiments et ses De son entourage ’ !
émotions ? 30,15% 25,64%
... entretenir des relations D’un professionnel B B
« sereines » avec ses De son entourage 20,15% 47,01% 21,05% 53,95%
proches (famille, amis) ? 26,87% 32,89%
... creer des relations avec [ D’un professionnel | 13 539 10,39%
des personnes inconnues  [pe son entourage 31,58% 31,17%
? 20,78%

Les pourcentages montrent qu'un grand nombre de per sonnes cerébro-lésées
recoivent de l'aide dans le domaine psychologique

Entre 57% (selon les personnes CL) et 68% (selon les proches) recoivent de l'aide
pour comprendre leurs sentiments et émotions, entre 60% (selon les personnes CL) et
63% (selon les proches) recoivent de l'aide pour exprimer et communiquer leurs
sentiments et émotions. Entre 47% (selon les personnes CL) et 54% (selon les
proches) recoivent de l'aide pour entretenir des relations sereines avec leurs proches
et entre 30% (selon les personnes CL) et 31% recoivent de l'aide pour créer des
relations avec des personnes inconnues.

Selon les personnes cérébro-lésées, I'aide pour comprendre et exprimer leurs
émotions vient tant de leur proches que de professi onnels , les pourcentages
étant assez équilibrés de part et d’autre.

L’aide pour entretenir des relations et créer de nouv elles relations vient par
contre légerement plus des proches que des professionnels.

Pour les proches, l'aide que recoit la personne cérébro-lésée pour comprendre et
exprimer ses émotions vient principalement de professionnels (40,26% contre 29,77%
pour la compréhension des émotions et 37,18% contre 28,46% pour
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'expression des émotions). Par contre, ils sont plus nombreux a apporter leur aide,
par rapport aux professionnels, dans le domaine de I'entretien et de la création des
relations.

A la gquestion ouverte, les personnes cérébro-lésées rapportent la nécessité d'étre
suivi pour faire le deuil de leur passé ou du handicap, d’avoir un soutien et de faire de
nouvelles rencontres.

Aucun proche n’a répondu a la question ouverte.

b) Souhait d'aide supplémentaire au niveau psychologique pour

Pers CL Proches
S | s
... comprendre ses D’un professionnel | 24 7994 43,75%
sentiments et ses De son entourage |10,74% | 3°,94% 53,13%
émotions ?
... exprimer et D’un professionnel | 27,97% 43,75%
ggmirpnlér::?su:{ SS:SS De son entourage 41,53% | 7,81%/| 51,56%
émotions ?
... entretenir des relations D’un professionnel 37,88%
« sereines » avec ses 29,41% 54,55%
: . De son entourage

proches (famille, amis) ?
... créer des relations avec |D’un professionnel | 24,14% 33,33%
des personnes inconnues ? [pe son entourage | 4,31% 28,45% 47,62%

Malgré l'aide déja recue par un grand nombre de per  sonnes cérébro-lésées, le
besoin d’aide est majeur.

Parmi les personnes cérébro-lésées, 35,54% souhaitent de lI'aide pour comprendre
leurs sentiments et émotions. A ce niveau plus de la moitié des proches qui répondent
souhaitent de l'aide pour la personne cérébro-lésée (53,13%).

Au niveau de l'expression et de la communication des sentiments et émotions,
41,53% des personnes cérébro-lésées souhaitent de l'aide et a nouveau plus de la
moitié des proches sont en demande d’aide pour la personne cérébro-lésée (51,56%).

Les pourcentages de personnes cérebro-léesées demandant de l'aide pour entretenir
des relations avec leurs proches ou créer de nouvelles relations sont par contre
légerement plus bas (29,41% pour I'entretien des relations et 28,45% pour la création
de nouvelles relations).

La demande d’aide pour la personne cérébro-lésée par les proches est par contre tout
aussi importante (54,55% pour I'entretien des relations sereines avec les proches et
47,62% pour la création de nouvelles relations).

Nous pouvons faire I'hypothése qu’'un certain pourcentage de personnes cérébro-
lésées ont tendance a se renfermer sur elles-mémes apres 'accident, ce qui est
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confirmé par les réponses ouvertes sur l'aspect comportemental comme nous le
verrons ultérieurement.

Les contacts avec I'entourage se réduisent par eux-mémes, les amis s’éloignent, la
personne ceérébro-lésée fuit le regard des autres, ne parvient plus & communiquer
avec son entourage. Les relations aux autres deviennent souvent plus conflictuelles.
Les personnes cérébro-lésées sont donc, pour une grande partie d’entre elles, en
échec dans les relations aux autres de part leurs changements comportementaux,
leurs déficits cognitifs ou de communication. Le repli sur soi et I'évitement sont par
conséquent une facon souvent adoptée afin d’éviter la mise en échec.

Cela pourrait expliqguer pourquoi seulement moins d'un tiers des personnes
cérébro-lésées demandent de l'aide au niveau relati  onnel alors que plus de la
moitié des proches sont en demande , préférant I'évitement a la confrontation aux
autres, méme si le besoin relationnel est présent.

Nous voyons que la demande d’aide , tant chez les personnes cérébro-lésées que
chez leurs proches est principalement tournée vers les professionnels , bien que
I'aide des proches soit également souhaitée, et cela a tous les niveaux investigués.

Suivi psychologique des
proches

Souhait d'un suivi
psychologique par les proches 30,19%
pour eux-mémes

16,67%
46,86%

Plus de 16% des proches de personnes cérébro-lésées sont suivis par un
psychologue et plus de 30% souhaiterait I'étre. Donc prés d’'un proche sur deux a
ou est en demande d’'une aide psychologique

Ceci reflete la lourdeur de la prise en charge de personnes cérébro  -lésées au
guotidien , celle-ci étant abondamment illustrée dans les questions ouvertes touchant
au vecu de I'aspect comportemental.

Voici quelques exemples qui illustrent les changements comportementaux que
rencontrent de nombreuses personnes cérebro-lésées :

« Je suis devenu plus dur, moins sensible » ; « je suis plus émotif, je me sens plus
vite agresseé »

« J'ai des difficultés a exprimer ce que je ressens » ; « Mes émotions n’apparaissent
plus sur mon visage »

- « Je n’ai plus de limite, ou beaucoup moins »

- « Je suis plus vite faché, colérique »

- « Toute ma vie a changé. Je suis plus triste, plus fatiguée »

- «Il se sent diminué. Il pense qu’on ne le comprend pas et refuse toute remarque »

- « C’est une caricature de comportements problématiques »

- « |l est exigeant, commandant, excessif, colérique, veut toujours avoir le dernier
mot »

«ll a changé de personnalité. Il a des difficultés a percevoir les émotions des autres.
Il fuit les responsabilités, n'a pas d'initiative, ne se sent plus impliqué dans la vie de
couple et de famille »
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Et les conséquences que cela peut avoir sur les proches :

- « Elle est hyper-énervée pour un rien, n'est plus capable de relativiser. Elle est
pompante et énervante. C’est difficile que le noyau familial n’explose pas a certains
moments »

- « On subit »

- «Il faut beaucoup de patience et de diplomatie pour écouter, conseiller, mettre tout le
temps des limites»; « Je dois avoir beaucoup de patience, renoncer a certaines
choses»; «Je dois avoir bon caractere»

- « Nous avons une relation mere-fils et non sceur-frere», «Inversion des roles.
L'épouse s'occupe de tout ce qui est administratif, factures, etc...»

- «Changements a tous les niveaux. Tres peu d'échanges. Repli sur soi. Plus vraiment
de complicité»

- «Relations plus tendues, manque de dialogue»

- «Je n'ai plus de matri, je suis tout le temps tendue »
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4.3.2.4. Besoins médicaux

a) Aide recue au niveau médical pour

Pers CL Proches
S S
... lui rappeler de ne pas |D’un professionnel 8 63% 7 41%
oublier de prendre ses ' 38,85% ’ 60,49%
; De son entourage
meédicaments ? g 30,22% 53,09%
... lui donner ses D’un professionnel 0 0
meédicaments ? D P bIBY: 29,50% ST 42,42%
: e son entourage 23,74% 36,25%
... fixer des rendez-vous |D’un professionnel
médecins ? 42,75% 71,60%
... mettre en place un D’un professionnel 20,00%
suivi médical adapté ? 51,85% 75,00%
De son entourage 32.59% 55.00%
... aller chez le médecin | D’un professionnel 0 0
Ou aux séances de D ¢ 43,80% 9,88%) 61,73%
rééducation € Son entourage 31,39% 51,85%

Prés de 39% des personnes cérébro-lésées, selon celles-ci, et prés de 61% selon les
proches, sont aidées pour ne pas oublier de prendre leurs médicaments. Pres de 30%
selon les personnes cérébro-lésées et pres de 43% selon les proches recgoivent leurs
meédicaments d’un tiers.

57% des personnes cérébro-lésées reconnaissent avoir de l'aide pour fixer leurs
rendez-vous meédicaux. Selon les proches, ce pourcentage s’éleve a 82,72% !

Plus de la moitié des personnes cérébro-lésées disent recevoir de I'aide pour mettre
en place un suivi médical adapté ; les proches sont quant a eux 75% a dire que la
personne cérébro-lésée recoit de I'aide a ce niveau.

Enfin, plus de 43% des personnes cérébro-lésées disent recevoir de I'aide pour aller
chez le médecin ou aux séances de réeducation ; pres de 62% des proches estiment
que la personne cérébro-lésée recoit de I'aide dans ce domaine.

L’aide recue au niveau médical est donc relativement importante

Nous pouvons constater que ce sont majoritairement les proches qui assurent
cette aide, a tous niveaux

L’intervention des professionnels se fait principalement dans la mise en place du suivi
médical (+/- 20%).

Dans les autres domaines investigués, l'aide des professionnels ne dépasse pas les
15% selon les personnes cérébro-lésée (20% selon les proches).
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b) Souhait d'aide supplémentaire au niveau médical pour

Pers CL Proches
S S

... lui rappeler de ne pas D’un professionnel 507% 10.45%
oublier de prendre ses De son entourage 3 62% 8,70% 597%
médicaments ? ’ ’
... lui donner ses D’un professionnel 1,45% 4,350 6,25% 2 810
medicaments ? De son entourage | 2,90%| 270 1,56%| °°7°
... fixer des rendez-vous D’un professionnel 5,11%
chez différents De son entourage | 5,84% 10,29%
meédecins ?
... mettre en place un D’un professionnel 19,70%
suivi médical adapte ? De son entourage | 4,48% 