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Le thame de la parentalité nous concerne toutes et tous en tant:qu
Nous sommes enfant de ... Nous sommes ou nous serons peut:

nous, nous surprend, nous fait nous dépasser, nous prelonge

Mais parfois des grains de sable se glissent dans les rouag
arrive & un parent, |'équilibre familial, les relations parentals
ou de la mére, les roles dans la famille, tout s'ébranle, ...

Le vécu au quotidien des familles touchées par l'accident cérébr
ignoré et peu abordé dans Ia littérature.

Pourtant de nombreux appels nous parviennent des blessés, dé conjoints sans
compter les enfants pour qui une écoute et un soutien systemathu
organisés. Comment rester indifférents, inactifs?

Il nous a paru important de réaliser cette brochure pour metire en'éy
bien I"aide apportée aux personnes concernées peut &tre bienvenui

" Il est impossible de sortir indemne de cette tragédi
Mais il est possible d‘alléger le fardeau et d'accompagne




Pourquoi une brochure
sur la parentalité?

L'objectif de cette brochure est de sensibiliser, de faire connaitre et reconnaitre, a
quel point une famille peut &tre ébranlée lorsqu'un parent est touché par la lésion
cérébrale.

A qui s'adresse-t-elle?

Elle vise & informer les membres de la famille concernés par la lésion cérébrale
mais aussi I'entourage proche et les professionnels qui gravitent autour de cette
famitle pour permettre de détecter au plus vite une situation de souffrance et lui
apporter le soutien indispensable.

Lorsque nous parlons de lésion cérébrale acquise, nous pensons le plus souvent &
un traumatisme cranien, mais il peut également s'agir, d'un accident vasculaire
cérébral (rupture d’anévrisme, thrombose, embolie, ...}, d'une anoxie cérébrale, ...
Nous utiliserons donc généralement le terme de lésion cérébrale ou de personne
cérébro-lésée pour désigner le parent blessé.

Que contient-elle?

Le premier chapitre de cette brochure passe en revue les différentes séquelles
habituellement consécutives a une lésion cérébrale acquise. Il met en évidence
leurs répercussions concrétes sur la vie familiale, sur la relation au sein du cou-
ple et sur le lien parent-enfant.

Qutre les séquelles, d'autres facteurs viennent influencer les changements qui
s‘opérent : le mode de fonctionnement antérieur de la familie, la personnalité et
les ressources de chacun,... Chaque famille est unique et réagira a sa maniére
aux nouvelles donnes de la situation. Néanmoins, certaines expériences semblent
communes & de nombreuses familles. Nous observons par exemple souvent des
changements de réle, un isolement de la cellule familiale, ... Nous avons trouvé
important de décrire ces changements fréquents dans le second chapitre.

Enfin, une troisiéme partie aborde, de maniére non exhaustive, certaines pistes ou
conseils & 'attention des différents partenaires : les parents cérébro-lésés, les
conjoints, I'entourage proche, les professionnels. Nous y ajoutons quelques
conseils qui pourraient étre mis en pratique avec les enfants.




Les séquelles et leurs répercussions

Ce premier chapitre passe en revue les différentes séquelles habituellement
consécutives a une lésion cérébrale acquise. Il met en évidence les répercussions
concrétes sur la vie familiale, la relation au sein du couple et sur fe lien parent-
enfant. Rappelons que ces différentes séquelles peuvent &tre présentes isolément
ou simultanément et selon une intensité fort variable d'une personne a l'autre, Les
répercussions au quotidien doivent étre nuancées et adaptées & chaque situation
familiale.

‘Les séquelles motrices

Les séquelles motrices ont généralement été prises en charge lors de la phase de
rééducation. Néanmoins, il peut persister de |'imprécision dans les gestes, une
paralysie de la moitié du corps, des difficultés & se déplacer (béquille, voiturette,
troubles de I'équilibre, ...). Ces difficuftés physiques peuvent avoir plusieurs

* répercussions : difficuité pour conduire son enfant  |'école, pour pratiquer avec

fui une activité sportive, pour le porter, pour exécuter certains gestes quotidiens a
une main, pour le rattraper s'il tombe,. ..

"Quand ils en ont marre de moi, mes fils filent dans leur chambre au premier
étage parce que Ia ils savent que e ne saurai pas les suivre aver ma voitu-
rette.”

Cette limitation physique peut &tre vécue difficilement par la personne qui se sent
amoindrie. Elle ne peut plus faire certaines choses qu'elle savait pourtant faire
avant. Elle peut se sentir en difficulté lorsqu'elle se retrouve seule avec ses enfanis
et ne plus parvenir a s'en occuper comme avant.

"C'est parfois frustrant de se dire "j'ai besoin d'eux” au lieu de “ils ont besoin
de moi”

Néanmoins, les difficultés mofrices sont, en général, bien prises en compte par la

personne et par |'entourage car elles sont visibles. Des moyens de compensation
et des aides sont mis en place.

Les séquelles sensorielles

Une perte de sensibilité {perte de [a sensation de douleur, de chaud-froid, ...} peut
entraver la réalisation d'activités de la vie journaliére comme cuisiner en toute
sécurité, faire une activité avec son enfant (bricolage, découpage}, ...

Des troubles visuels et auditifs peuvent avoir un impact dans la communication,
dans la supervision des devoirs des enfants, pour la gestion administrative. H est
important que ces déficits soient compensés par des appareillages efficaces, des
aides techniques adéquates ou des aides humaines.

La perte d'cdorat (associée souvent & une altération du go(it} peut mettre la per-
sonne en danger si celle-ci ne peut sentir une odeur de gaz, de brdlg, ...

“Ces difficultés "pratiques" donnent parfois I'impression de ne plus pouvoir
assumer et gérer le quotidien seul(e). "

La personne cérébro-lésée peut perdre confiance en elle et n'osera pas toujours
rester seule avec son enfant. L'entourage peut également avoir des crainies et ne
pas oser la laisser seule & certains moments.

Ces pertes sensorielles doivent &tre reconnues et prises en compte dans I'aména-
gement de l'environnement de la personne. Des compensations mises en place
adéquatement peuvent atténuer la situation de handicap.

Les difficultés de communication
{compréhension et expression)

Des difficultés de communication sont souvent présentes a la suite d'une lésion
cérébrale. |l peut s'agir d'une aphasie compléte, d'un probléme de compréhen-
sion, d'articulation, d'une difficulté 3 retrouver ses mots. Toutes ces déficiences
vont rendre la communication au sein de la famille difficile.

"Ne pas pouvoir dire, ¢a c'est terrible: tu es 13, tu as en téte ce que tu dois dire
et il n'y a rien, rien.”



Celui qui n'arrive pas a trouver les mots justes, qui ne comprend plus les sous-
entendus et 'humour, qui parle trop ou pas assez, trop vite ou trop lentement,
peut se sentir totalement exclu des conversations famitiales et se renfermer sur
jui-mé&me. Le risque de rupture de communication avec les membres de la famille
est réel.

"Avec ma fille le rapport est tout a fait différent, il y a une distance entre
nous depuis I'accident. On ne parle plus ensemble, je ne sais plus la suivre en
dialogue, sa pensée va trop vite. Alors je préfére me taire.”

"Le dialogue est pourtant tellement important, méme pour se dire les choses
difficiles"

Lorsque la communication est devenue difficile, le parent cérébro-lésé peut per-
dre de son autorité. S'il n'arrive plus & dire de facon adéquate ce qu'il pense et ce
qu'il souhaite, si son avis n'est plus pris en compte, sa place et son réle au sein de
la famille et du couple peuvent étre menacés.

“Je ne reconnais plus mon pére. Il a toujours fe nom de pére, mais c'est un
copain car if n'a plus la fagon de parler comme un pére."

Les séquelles cognitives

* [ 2 mémaoire

Des problémes de mémoire sont souvent rappertés a la suite d'une ésion céré-
brale. £n effet, méme si les souvenirs antérieurs a I'accident sont généralement
bien ancrés, de nouveaux événements ou de nouvelles informations peuvent étre
rapidement oubliées.

Pour certains, ¢'est comme si le temps s'était arrété le jour de I'accident. Le parent
reste fixé a I'3ge qu'avait son enfant au moment de I'accident, & ses intéréts, 4 ses
goiits d'alors.

Les problémes de mémoire sont difficiles & vivre au quotidien. Un parent qui ne
retient pas ce qui a été fait le week-end passé, qui ne se souvient plus des bons
comme des mauvais moments de la vie familiale, ... ¢'est pénible pour fa per-
sonne elle-mé&me, pour le conjoint, pour les enfants, pour I'entourage, pour toute
la famille.

*If faut toujours répéter les mémes choses et ¢a ¢'est trés trés fatigant! *

Ces problémes de mémoire sont bien réels et directement liés a la lésion céré-
brale. Pour diminuer leur impact dans la vie quotidienne, des moyens de compen-
sation doivent &tre mis en place : rappel sonore ou écrit pour aller rechercher son
enfant a I'école, calendrier d'activités, rubriques spécifiques dans I'agenda, prise
de notes concernant les événements importants de la journée, ...
Ces moyens de compensation atténuent le handicap de mémoire.

» L'attention et la concentration

L'attention et la concentration sont souvent déficitaires. La personne a besoin de
temps, de calme, pour s'atteler & une tache, pour suivre une conversation, pour
agir ou répondre & une question. Elle est en difficulté pour faire deux choses a la
fois : lire un document avec la télévision en bruit de fond, se concentrer sur un jeu
de société quand d'autres parlent dans ta méme piéce.

Tout cela lui demande beaucoup d'efforts et la fatigue énormément.
De plus, ces efforts pour arriver a maintenir sa concentration sont tellement inten-
ses, gu'ils ne peuvent &tre maintenus tout au long de la journée, Certaines person-

nes se sentent donc de temps en temps "déconnectées”, "absentes”. L'entourage
est déstabilise.

"On est ailleurs, ... ¢a coupe la relation, la confiance. Avant, on pouvait comp-
ter sur moi & 100%"

Ces absences, les distractions, les dispersions ne proviennent pas d'un manque
d'intérét mais bien d'une lésion qui perturbe les capacités de concentration et
d'attention.

e |3 lenteur

La personne est souvent plus lente qu'avant. Il jui faut plus de temps pour réaliser
une tache méme habituelle (se laver et s'habiller le matin, préparer un repas ...},
pour réftéchir, pour répondre a une question.

Il s'ensuit un décalage entre le rythme de fa personne cérébro-lésée et celui de
son entourage.

Cette lenteur peut-&tre agacante et incomprise par fa famille qui se rappelle du



rythme que la persanne avait avant. Elle peut également passer pour un mangue
d'intérét.

Or, elle est réellement une conséquence de la lésion cérébrale, La personne elle-
méme en souffre et se sent en décalage avec son entourage, un peu comme si
fout défilait en accéléré autour d'elie.

"La société va trop vite pour nous, notre rythme est différent"

» L es prises de décisions, la résolution de problémes, I'adaptation aux
imprévus

Lorsque ["on est parent, résoudre des problémes ou prendre des décisions sont des
actes essentiels et quotidiens. Si la prise de décision est difficile, cela aura des
répercussions sur la relation parent-enfant mais également dans le couple. En
effet, le conjoint ne se sent plus épaulé comme avant.

Or, il peut &tre difficile pour une personne cérébro-lésée de prendre une décision,
méme simple, ou de résoudre certains problémes de la vie quetidienne.
Différentes fonctions du cerveau étant altérées (concentration, organisation,
mémoire, vitesse de réaction, ...), certaines taches deviennent trés compliquées,
notamment en situation d'imprévus.

" Je ne suis jamais seul avec ma fille, parce que j'ai peur de ne pas étre a la
hauteur pour m'eccuper d'elle, de tout. Il y a toujours quelqu’un d'autre avec
moi.”

La personne cérébro-lésée est souvent perturbée par les changements dans ses
habitudes de vie. il s'ensuit parfois de I'agressivité ou de la colére. La personne
ressent beaucoup d'angoisse face a ces changements.

"I'organise tout le plus possible pour qu'il s'énerve le moins possible. Tout ¢a
I'énerve énormément étant donné qu'il savait faire toutes ces choses-Ia avant
et quil ne peut plus le faire aujourd’hui.”

Dans une famille avec enfants, on sait & quel point les nouveautés et las impré-
vus sont nombreux. 1l n'est pas toujours aisé de s'adapter aux enfants qui évo-
luent, qui changent de comportement et d'intéréts avec I'age. Il faudra idéalement
essayer de prévoir tout ce qui peut I'atre afin de laisser le moins de place possi-
ble 3 la gestion d'imprévus.

Rappelons que cette difficulté est également due aux lésions cérébrales et non a
ta mauvaise volonté de la personne.

e L'organisation, la planification, la gestion du temps

La personne peut se trouver en difficulté pour prévoir une activité, "organiser,
anticiper les différentes étapes nécessaires a sa réalisation.

L'organisation nécessite de prendre en compte tous les éléments de la situation,
d'imaginer plusieurs alternatives et de choisir la plus efficace.

Tout cela demande de bonnes capacités d'attention, de raiscnnement, de flexibi-
lité,... capacités pouvant &tre altérées suite a la lésion cérébrale.

Pour aider la personne a s'organiser, différents moyens existent tels qu'une liste
détaillée des étapes, un agenda, des plannings, ...

"Lorsque je veux m'occuper de mon enfant, cela me demande beaucoup d'ef-
forts d'organisation, de gestion de temps, ... Une aide m'est parfois néces-
saire & ce niveau."

Les séqueltes comportementales

Ces changements de comportement sont directement liés a la lésion cérébrale. Le
cerveau n'arrive plus & réguler correctement le comportement.

Les troubles du comportement peuvent étre divers. lls peuvent étre de |'ordre d'un
excas (irritabilité, impulsivité, agressivité, humour déplacé, colére, ...) etfou d'un
manque (apathie, mangue d'intérét, manque d'initiative, ...). lls ne se retrouvent
pas chez toutes les personnes avec la méme infensité. Toutefois, chaque famille
doit faire face & certains changements comportementaux.

"Aprés un tel traumatisme, rien n'est plus jamais comme avant. If faut tout
réapprendre et accepter parfois des changements de caraclére assez impor-
tanis.”

Ces difficultés comportementales n'interpellent pas de prime abord. On essaye, au
début, de donner des excuses, de relativiser, on croit que tout va rentrer dans {'or-
dre. Mais petit & petit ces problémes comportementaux vont devenir envahissants
et risquent de modifier les relations familiales et sociales au sens large.
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" Quand il est rentré a la maison, les enfants se sont dit : chouette papa ren-
tre, Ies problémes sont finis! Mais c'est tout le contraire qui se passe, if y a
encore plus de problémes.”

Pour le conjoint, il est difficile d'accepter cette différence, de supporter les sautes
d'humeur, Fagressivité ou l'inactivité alors qu'il se bat au quotidien pour essayer
de maintenir un équilibre au sein de la maison, qu'il fait peut-étre beaucoup d'ef-
forts pour éviter les coups d'éclats.

*If faut toujours rester calme, patienter, ... ¢ca use!"

La personne cérébro-lésée n'accepte pas non plus ces changements. Elle est sou-
vent désemparée, aprés-coup, de découvrir combien sa famille souffre de ses com-
portements dérangeants ou viclents qu'elle est devenue incapable de contrdler.

"“J'attrape un drdle de caractére, mais c'est difficile d'agir Ia-dessus!”

Uenfant, quant & lui, se retrouve face a un parent qui ne tient plus le méme dis-
cours, qui répéte souvent les mémes choses, qui s'énerve plus vite qu‘avant, qui
peut exploser pour un oui ou pour un non ou qui ne réagit plus, ne met plus de
limites, .... Tous ces changements chez son parent le déstabilisent et lui font per-
dre ses repéres.

Il est important que tous les membres de la famille et de I'entourage puissent bien
comprendre que ces changements de comportement sont des séquelles de I'acci-
dent. Dans certaines situations, il s'agit d'un dysfonctionnement du systéme de
retenue du cerveau. Ce systéme n'est plus efficace chez la personne cérébro-lésée
qui n'a plus cette " porte " qui se ferme pour empécher les mots, les attftudes, les
actes, les comportements asociaux de sortir. Il en résulte qu'une personne peut
dire tout ce qui lui passe par la téte, que ce soit drile, grave ou déplacé, ou agir
de maniére totalement impulsive et sans retenue. La personne a des comporte-
ments "étranges” qu'elle n'est plus capable de contrdler & cause des lésions céré-
brales.

"l était trés agressif envers moi. J'en pleurais en me cachant. If voulait lever la main
sur moi, m'insulter, ce qu'il n'aurait famais fait auparavant. Ca, ¢ca me faisait mal."

Dans d'autres situations, la personne peut présenter un manque d'initiative, de

I'apathie. Elle peut rester de longues minutes, voire des heures, inactive. Elle n‘arrive
pas a commencer une tache qu'elle sait pourtant réaliser. Si quelgu'un la stimule,

juste pour la faire démarrer, elle pourra s'y atteler.

"Je ne parviens & rien faire. Le matin je me léve puis je m'installe dans le fau-
teuil, je regarde Ia télé et C'est tout.”

Le manque d'initiative est une séquelle trés invalidante qui passe parfois pour de
la mauvaise volonté ou pour de la paresse, alors que ce n'est pas le cas.

"Le fait que papa soit 3 Ia maison sans rien faire, cela aggrave les choses."

Les séquelles psycho-affectives

Les séquelles psycho-affectives peuvent entrainer des répercussions sur toute la
famille.

Si les parties du cerveau qui gérent les émotions sont lésées, la personne a alars
de réelles difficultés & ressentir, nommer, éprouver des émotions comme la tris-
fesse, la déception ou Ia joie. Ce dysfonctionnement émotionnel est trés pertur-
bant et touche la personne au plus profond d’elle-méme. Elle a des difficultés a se
reconnaitre, elle se sent étrangére a elle-méme.

La personne peut sembler indifférente & des événements impartants sur le plan
émotionnel. Elle peut passer du rire aux larmes en I'espace de quelgues instants
ou encore étre trés anxieuse pour de petits faits.

Les angoisses et I'anxiété sont souvent présentes, Elles concernent I'avenir (familial,
professionnel par exemple) mais aussi les petites choses de la vie quotidienne, un
changement dans les habitudes, une nouveauté, un imprévu.

"Je sais qu'on peut éire moins concentré, qu'on a difficile a s'adapter. Alors
je me demande comment les parents font pour bien réagir face a leurs
enfants, parce que je stresse et tout. Je me demande comment je vais éire.
Quand on est en face d'une situation nouvelle, on panique, or avec l'arrivée
d'un enfant, il y aura toujours des choses nouvelles.”

Outre ce vécu psychologique particulier, I'adulte cérébro-lésé peut, comme tout un
chacun, traverser des épreuves de la vie dont les effets viennent se surajouter aux dif-
ficultés décrites ci-dessus. il peut éprouver une lassitude, un mal-étre, du décourage-
ment, un sentiment d'inutilité,

La personne perd confiance en elle et développe une image négative d'elle-méme. Cela peut
se fraduire par du repli sur sai, par la peur d'aller vers les aurires et par de la dépression.
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"Quand il y a des réunions de famille, j'ai peur car je vais étre avec plein de
gens. J'ai peur d'éfre moi-méme, pour eux je ne suis plus la méme personne
qu'avant; ils parlent trop vite, je me sens en décalage, pourtant je comprends
ce qu'ils disent, ¢'est comme si je n'avais plus ma place parmi eux. Je me sens
exclue sans étre exclue, "

L'anosognosie et le déni

L'anosognosie est une séquelle particuliére. Elle se traduit par un mauvais juge-
ment de ses propres capacités et incapacités. La personne n'a pas conscience de
certaines de ses difficultés. Elle ne le fait pas exprés puisque ['anosognosie est due
a une lésion du cerveau.

Le déni est, quant a lui, un mécanisme psychologique de défense qui consiste &
occulter une réalité trop douloureuse. Il peut se confondre et s'ajouter 4 'anoso-
gnosie,

L'anosognosie et le déni, lorsqu'ils sont présents, rendent la vie guotidienne com-
pliguée. La personne, non consciente de ses difficultés réelles, ne va pas recher-
cher, ni méme accepter, les aides ou les "trucs” dont elle aurait besoin. Elle peut
faire des projets irréalistes, avoir des envies qui ne correspondent pas a ce qu'elle
peut réellement faire, se lancer dans des projets fous et parfois se mettre en dan-
ger en voulant les réaliser, ...

La fatigue

La fatigue est réellement présente chez un grand nombre de personnes cérébro-
lésées, C'est une fatigue particuliére qui ne s'améliore pas malgré le repos.

Cette fatigue est invalidante au niveau de la réinsertion socioprofessionnelle
mais également au niveau de ia vie familiale.

Un enfant peut étre étonné que son parent fasse tous les jours une longue sjeste
alors que lui n'en fait plus. Le parent peut &tre trés fatigué vers 17h-18h et donc
étre incapable de donner le bain, de s'occuper des devoirs ou du souper, ... Cela
peut &tre interprété comme de la paresse et &tre mal vécu par |'entourage proche
et moins proche.

Or, il s'agit d'une fatigue, quasi permanente, parfois présente dés le matin, qui

1)

s'explique aussi par les efforts continus que doit faire la personne dans tous les
actes de sa vie quotidienne,

"La fatigue : si je ne la gére pas, je m'énerve plus facilement, je suis de mau-
vaise humeur. Parfois, j'ai envie de tout casser autour de moi."




L'ébranlement de la famille

Le chapitre précédent a décrit les différentes séquelles de ia lésion cérébrale et
leurs répercussions sur la vie familiale.

Tous les membres de la cellule familiale peuvent effectivement étre touchés par
ces répercussions : les enfants, le conjoint, la personne elle-méme, les fréres et
sceurs, les grands-parents, les amis, ...

Néanmoins, nous tenons & redire combien chaque famille est unique, chaqgue
conjoint, chaque enfant, chague blessé aussi! Les répercussions se vivront donc
différemment d'une famille a I'autre, en fonction de son histoire, des séquelles, de
la dynamique familiale.

Les témoignages recueillis auprés des familles nous ont permis de relever certains
déséquilibres qui peuvent survenir au sein de la cellule familiale aprés un accident
cérébral. A nouveau, nous ne prétendons pas donner une liste exhaustive de ce
qui peut arriver mais nous voulons mettre en avant les expériences vécues et les
témoignages de ces familles.

La brutalité de I'accident provogue un premier “séisme" au sein de la famille,
Mon conjoint, mon papa, ma maman, mon frére, ma sceur, va-t-iliefle survivre?
Que va-1-il se passer?

Ensuite, vient la phase d'éveil et de rééducation. Le chemin est souvent long, par-
semé de doutes, d'espoirs, de joies et de peines. Le parent cérébro-lésé n'est pas
a la maison. Il faut instaurer un nouvel équilibre tempaoraire pour que la famille
continue 3 vivre, pour pouvoir doaner aux enfants une structure. Le conjoint a peu
de temps entre son travail, les rendez-vous médicaux, juridigues, socio-adminis-
tratifs, mais aussi les enfants, la maison et I'aide au parent blessé.

Lorsque le parent blessé peut revenir & domicile, il faut retrouver un nouvel équi-
libre avec, au sein de la famille, une personne différente d'avant. Cet équilibre ne
s'instaure pas du jour au lendemain.

"L'hépital, c'est comme un cocon, on s'occupe de notre corps et quand on sort,
on croit que c'est parce qu'on est guéri, que tout va redevenir comme avant."

o

Tous ces bouleversements provoguent une perte des repéres pour tous les mem-
bres de la famille. It va falloir re-créer, re-construire, ré-apprendre tout en essayant
de sauvegarder I'intégrité de chacun. Cette re-construction peut &tre facilitée par
I"aide donnée par des professionnels de la santé qui peuvent écouter et soutenir
chacun des membres de la famille.

“if faut recréer une famille avec quelqu'un d'autre, mais avec tous les souve-
nirs."

L'isolement

t'isolement et la solitude sont fortement ressentis par les familles. Les amis ne
viennent plus car le handicap dérange, fait peur. lls ne comprennent pas ce qui
arrive, se lassent d'entendre parler de lésion cérébrale et espacent les visites, les
coups de téléphone.

De plus, la personne cérébro-lésée, de par son manque d'initiative, n'entretient
pas toujours suffisamment son réseau amical et éprouve des difficultés a s'en
créer un nouveau.

Les amis des enfants ne viennent pas souvent & la maison car le bruit dérange et
qu'il est parfois difficile pour un enfant de répondre aux questions des copains au
sujet de son papa ou de sa maman cérébro-iésé(e) qui est différent(e) des autres
parents.

“Quand des copains de mes enfants viennent a la maison, j'ai trés difficile a
me faire entendre car ils ne me comprennent pas.”

Le manque de temps contribue aussi a restreindre le cercle amical et social qui
s'&tait construit avant [accident. Le conjoint n'a pas le temps d'entretenir effica-
cement ce réseau.

Les répercussions économiques parfois lourdes (les frais de déplacements, de
soins de santé, de justice,...) réduisent également la réalisation d'activités de loi-
sirs, limitent les sorties. Elles peuvent aussi &tre un frein aux activités para-scolai-
res des enfants.

Cette diminution d'activités renforce I'isolement et le sentiment de solitude res-
senti par ces familles.




Le manque d'accessibilité de I'environnement extérieur (restaurants, transports en
commun, toilettes, locaux scolaires non adaptés), ainsi que le manque de services
adaptés enferment également 1a personne cérébro-lésée et sa famille sur elle-
méme,

La solitude peut &tre ressentie méme au sein de la famille: ne plus avoir I'appui et
le soutien du conjoint comme autrefois, devoir prendre des décisions seul(e), pren-
dre en charge les taches qu'il faisait avant, ...

"On a l'impression d'étre seule, avec quelqu'un, ..."

Pour un enfant, ne plus pouvoir se confier comme auparavant & ses parents, étre
confronté & un manque de disponibilité, se poser des questions et ne pas oser les
poser, ...

Pour le parent cérébro-lésé, ne plus oser intervenir dans une conversation au sein
de la famille, &tre I3 mais ne pas y &tre tout a fait, ne pas se sentir écouté
lorsqu'on a quelque chose a dire,...

Chaque membre de la famille, et par conséquent ia famille toute entiére, se trouve
isolé.

Le décalage de rythme

Le décalage de rythme que nous avons abordé dans le chapitre précédent est éga-
lement une difficulté lourde de conséquence. Le parent cérébro-lésé est plus lent,
n‘arrive pas a suivre le rythme de la conversation.

il peut également rencontrer des difficultés & suivre le rythme des enfants qui
grandissent, a comprendre le langage rapide et codé des adolescents, ...

Toutes ces difficultés font que certaines personnes se replient sur elles-mémes
tant elles se sentent en décalage par rapport & leur entourage.

"La cadence devient infernale, on ne sait plus suivre le rythme, la cadence de
Ia familfe."

La famille entiére doit également s'adapter & ce nouveau rythme beaucoup plus
lent. Les activités programmées auparavant nie sont plus possibles car la personne
est fatiguée et une sieste est nécessaire, fe rythme de vie est considérablement
ralenti, tout prend plus de temps.
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Le regard des autres

"C'est face au quotidien qu'on se retrouve fout seul, et que I'on prend en
pleine figure tous les problémes : on ne sait pas, et Jes proches non plus,
qu'on a des problémes méme s'ils ne se voient pas. "

Le regard que portent les gens extérieurs sur la famille n'est pas toujours réaliste.
Tous pensent qu‘a la sortie de I'hdpital, tout va rentrer dans I'ordre et redevenir
comme avant. Or, des séquelles persistent et notamment celles qui forment le
handicap invisible : séquelles neuropsychologiques, comportementales, émotion-
nelles (voir brochure "le Handicap invisible? Quelques pistes pour y faire face au
quotidien” La Braise 2005). Les gens pensent au premier abord que tout va bien.
Ce n'est pas facile & vivre pour la famille qui ne se sent pas comprise dans la réa-
lité de ce qu'elle vit au quotidien.

*Les gens, ils disent que, pour mon papa, tout va bien maintenant. Moi ¢a
m'énerve parce gue c'est pas vrai, mais c'est pas eux qui sont & la maison."
P

Cette non compréhension peut amener des conflits, des malentendus, qui entrai-
nent la famille a se replier encore davantage sur elle-méme.

“Ce n'est pas facile de tenir le role de papa et de maman et en plus de se voir
discréditée par des personnes extérieures alors qu'on donne le meilleur de
soi-méme. C'est révoltant.”

Le regard des autres, dans la rue, au magasin, dans un restaurant peut également
tre difficile a gérer.

La personne cérébro-lésée peut se sentir amoindrie face & un regard ou a une
remargue chuchotée,

L'enfant peut se sentir mal a I'aise face & un regard insistant ou face a des ques-
tions posées par ses copains. Il faudrait pouvoir apporter de I'aide a I'enfant pour
la formufation des réponses afin qu'il puisse assumer ce qu'il a a dire sans qu'il
ne soit sur la défensive, sans qu'il ne dramatise, sans qu'il ne soit géné face au
regard des autres.

L'enfant doit se sentir autorisé d'en discuter avec ses parents afin d'entendre leurs

points de vue. Si nécessaire, une aide extérieure pourra l'aider & "démystifier" le
handicap.
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Oser parler du handicap

L'absence ou la diminution de la communication au sein de la famille et dans le
couple est un constat que I'on peut faire dans différentes familles méme celles qui
ne sont pas touchées par la lésion cérébrale. Toutefois, le choc et fa brutalité de la
lésion, les séquelles particuliéres accentuent la difficulté de communication au
sein de la famille.

En ce qui concerne |'accident en lui-méme il peut exister des tabous, des non-dits.
On n‘ose pas parler du traumatisme. Or, ka brutalité de I'événement est choquante
en soi et les membres de la famille doivent pouvoir I'exprimer (avec l'aide de pro-
fessionnels éventuellement que cela soit en famille ou en séance individuelle). Si
on n'en parle pas, on laisse s'agrandir le fossé et s'accentuer les non-dits, les
malentendus. Le tabou s'installe. La communication s'interrompt alors et laisse les
membres de la famille sans réponse.

"“Tout le temps, passer 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."

"Entre la famille et la personne cérébro-lésée, il y a des non-dits autour de fa
Iésion. J'avais une angoisse de perdre mes filles, f'avais peur que ma famille
se ligue contre moi. J'ai discuté des circonstances de ['accident et j'ai décou-
vert que j'avais bouleversé Ia vie de mes filles et de mon ex."

Il est vrai qu'il est essentiel d'expliquer a son enfant ou & I'entourage ce qui s'est
passé et ce qui se passe. Il faut arriver a trouver les mots justes, a trouver le bon
moment, sans faire trop peur, sans faire trop mal et en utilisant des mots adaptés
a son interlocuteur tout en lui disant la vérité.

“"Une fois que I'enfant sera au courant de ce qui nous est arrivé, le contact
passera beaucoup mieux, la relation sera plus confortable et on se sentira
plus libre dans le ceeur.”

“ Je vais avoir un enfant. Comment vais-je lui expliquer ? Comment vais-je lui
dire pour ne pas avoir de probléme avec lui ?”

Cette communication avec |'enfant est essentielle car parfois, I'enfant se fait ses
propres idées, peut penser qu'il est responsable de 1'état de son parent, que c'est
4 cause de lui si son papa ou sa maman est comme ¢a.

Cette culpabilité est bien sir trés lourde & porter pour |'enfant. Il faut y étre atten-
tif. Il est nécessaire d'oser parler des circonstances de I'accident, des difficultés du
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parent blessé en insistant sur le fait que tout cela n'est pas de la faute de I'enfant.

Les changements de réles dans la famille

[
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Lorsque les séquelles entravent fa communication, les prises de décision, fes pri-
ses d'initiative, e parent cérébro-lésé perd peu & peu son autorité de parent.
L'enfant percoit que son parent ne s‘occupe plus de lui de la méme maniére et
peut alors spontanément se tourner vers le parent valide au lieu de s'adresser au
parent cérébro-lésé.

Il est nécessaire alors que le parent cérébro-lésé puisse partager a nouveau quel-
gue chose avec son enfant.

“C'était comme s'il y avait une coupure entre les enfants et lui ; ils ne se par-
laient plus. Il était & la maison, comme s'il était de trop, parfois comme s’il
était un étranger. Les enfants s'adressaient & moi sans rien lui demander a
fui.”

Les rdles peuvent se figer : un réle d'autorité, de décisions, de limites & l'un et un
role de permissivité, de rires, de non responsabilité & {'autre,

“Moi je ne me fache pas sur ma fille vu que je ne la vois pas souvent. C'est
ma copine quoi. Je joue avec elie. Le réle de se ficher, c’est I'autre, pas moi |”

Certaines personnes cérébro-lésées déplorent que Ia famille fasse trop vite & leur
place sans leur laisser le temps, sans leur donner la possibilité de refaire leurs
preuves. Un climat de confiance réciproque doit se réinstaller et ce, a travers la
concertation et le dialogue.

Les changements de réles peuvent concerer aussi fa famille au sens plus large.
Sans le vouloir certaines réactions, certaines décisions peuvent faire mal.
Comrment la personne cérébro-lésée vit-elle le fait que sa mére ou sa belle-mére
prenne en charge ses propres enfants car elle ne peut plus s'en occuper sans |'aide
d'une tierce personne?

Comment supporter cette bienveillance parfois trop envahissante d'une personne
aimante qui agit & votre place?

La personne cérébro-lésée peut &tre mal A 1'aise face & I'aide apportée par un
tiers. Elle peut sentir qu'elle perd son statut de parent lorsque ses décisions sont
écartées ou ignorées,




#jraimerais avoir de I'aide pour voir et m*occuper de mon enfant, mais d'un
autre c6té, cette aide briserait I'intimité de ma relation avec mon enfant.”

La parentification

Bien souvent, I'enfant compensera spontanément certaines difficultés de son
parent cérébro-lésé. Il lui expliquera le chemin jusqu'a I'école, lui soufflera les
noms des personnes présentes, fera certaines taches a sa place, prendra certaines
décisions ou responsabilités qui ne correspondent pas a son age. L'enfant le fait
pour essayer de maintenir un équilibre mais il prend ainsi parfois en charge des
taches qui ne devraient pas lui incomber.

"Jo me souviens de cette soeur ainée, passionnée de philosophie, qui submer-

gée de souffrance, partait en courant de la maison en se tapant sur la téte .

Mon frére, mon autre sceur ou moi partions aprés elle pour la raisonner, se
partageant les t3ches pour qu’en arriére, « rien n'arrive ». "

“Mon fils m"a demandé récemment si je n’allais pas tomber, si tout allait bien
se passer. Il était inquiet pour moi & un age ou d*habitude c’est plutét le papa
qui s'inquiéte pour son enfant 1"

Il est important que Jes parents remarquent ce phénoméne afin de déculpabiliser
I'enfant, de te remercier mais aussi de bien lui expliquer qu'il ne doit pas se sen-
tir responsable de ses parents. Il peut aider 3 la maison en fonction de son age en
rangeant sa chambre, en dressant la table, en respectant le calme a certains
moments, mais il doit rester un enfant.

Cette attitude peut également étre perturbante pour le parent cérébro-lésé qui se
rend compte du nouveau statut que peut occuper parfois son enfant.

"J'ai parfois I'impression d'étre la fille de ma fille. Ma fille est devenue ma mére."
La parentification se vivra différemment en fonction de I'age de I'enfant, du nom-

bre de fréres et sceurs, de sa place dans la familte, du fait qu'il soit né avant ou
aprés l'accident, ...

Les modifications dans la relation de couple

Certaines séquelles motrices ou neuropsychologiques entrainent parfois le recours
a une personne extérieure pour prendre en charge certains soins ou taches guoti-
diennes. Cette personne fait irruption dans le cocon familial ce qui peut étre res-
senti comme une intrusion.

"Quelqu'un qui vient dans mon intimité, c'est pas facile quand on est en couple.”

Dans certains cas, c'est le conjoint qui se charge de ces soins en devenant "l'in-
firmier{e)". Le corps de la personne devient alors objet de soins et il y a par consé-
quent une perte d'intimité dans le couple.

“Si le conjoint devient infirmier, ¢a ne va plus, il faut faire intervenir des soi-
gnants sinon, ¢a casse l'amour.”

Les refations affectives et sexuelles au sein du couple peuvent étre affectées.
Chaque couple vit des modifications, qu'elles soient positives ou négatives.

Certaines difficultés physiques peuvent entrainer une réduction de mobilité, une
difficulté a se déplacer, des pertes de sensibilité qui peuvent entraver "technique-
ment" les relations sexuelles,

Le corps de la personne cérébro-lésée est parfois meurtri, changé, grossi, suite a
I'accident. La personne ne se reconnait plus & travers ce corps. Ces changements
provoquent une perte de confiance en elle et une baisse d'estime entravant les
relations affectives et sexuelles.

"Je pense que je ne suis plus désirable (c'est un obstacle dans ma téte)."

*f'écarte I'idée. J'en ai envie, mais ce n'est plus comme avant. C'est la perte
de performance, la peur de décevoir ma femme."

Le conjoint, quant & lui, se retrouve face a une personne bien différente d'avant
et peut ressentir moins de désir pour celle-ci.

La communication est particuliérement importante dans la vie d'un couple. Ce
sont des thémes difficiles & aborder tant pour la personne cérébro-lésée que pour
le conjoint. Il y @ un manque de temps et de disponibilité, des peurs, des doutes,
des nouveautés, des changements qui bouleversent le couple.
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"Mes émotions ont changé depuis I'accident. Je n'ai pas vraiment d'émotions,
d'attentes. Je n'ai plus rien, C'est le néant, il ne se passe pas grand-chose.”

"Je veux que '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 & I'autre I'ini-
tiative"

S'il y a un manque de communication dans le couple, les attentes réciproques de
chacun des partenaires seront non-dites ce qui peut entrafner un climat d'incom-
préhension mutuelle. On pense parfois a la place de I'autre, on croit que l'autre a
deviné ce que |'on tentait d'exprimer.

"Je pense que la mére de ma fille pense & 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. "

L'avenir de la famille

Nous avons pu observer certains changements possibles a la suite d'une lésion
cérébrale et en quoi ils pouvaient ébranler la famille. A un moment donné, I'équi-
libre ne tient plus qu'a un fil.

Le conjoint, les enfants, la personne cérébro-lésée peuvent éprouver de l'essouf-
flement, de I'épuisement physique et psychique.

"Je me souviens de cette mére, épouse modéle, se battant a Ia fois pour éle-
ver ses quatre enfants et compenser la situation de blessure vécue au quoti-
dien ... mais qui, de temps en temps, & bout de ne plus reconnaitre celui
qu'elle avait connu, se précipitait au fond du jardin pour pleurer. "

Le risque d'éclatement de la famille est réel sans qu'il ne soit {'issue de toutes les
situations,

Parfois, la décision est prise de se séparer. Mais cette décision est difficile a pren-
dre. En effet, elle peut éveiller chez certains un sentiment de culpabilité ou
d’abandon. Mais il est essentiel de pouvoir penser & soi, a son équilibre tout en
respectant chacun des membres de la famille. Il sera important en cas de sépara-
tion de maintenir le lien parent-enfant mais également de bien expliquer a I'en-
fant ce qui va se passer concrétement et |'assurer de I'amour de ses deux parents.

D

1| est également indispensable que chacun des parents seit soutenu et entouré
efficacement dans Ia démarche de séparation.

D'autres familles trouvent ou re-trouvent un équilibre et continuent a marcher
ensemble sur le chemin de la vie familiale. Elles arrivent & évoluer tout en vivant
avec les limites imposées par la lésion cérébrale. Ces familles ont toutefois besocin
d'aide et de soutien pour faire face aux obstacles qui jalonnent leur quotidien.

Certains couples souhaitent avoir un {autre) enfant.

Le fait de fonder une famille améne de nouvelles questions et de nouvelles res-
ponsabilités. || faut savoir que la lésion cérébrale n'est pas génétiquement trans-
missible. L'enfant & naitre ne viendra pas au monde avec des lésions cérébrales.
L'expérience montre que cette nouvelle aventure est possible. Néanmoins, étre
parent améne beaucoup de questionnement et demande de la disponibilité, de
I'écoute, de la cohérence, ...

Un accompagnement des futurs parents pourra les aider & prévoir et & vivre le
guotidien avec leur enfant en recourant aux aides techniques et humaines néces-
saires.




Quelques pistes pour atténuer
I'ébraniement familial

Nous allons, dans ce chapitre, aborder quelques pistes, quelques réflexions, qui
peuvent peut-&tre aider les différents membres de la famille et de I'entourage a
maintenir le cap lorsque I'équilibre familial est ébranlé. Ces pistes, nous les avons
découvertes au fil de notre expérience avec les familles.

Cette liste n’est pas exhaustive et les conseils n'ont pas la prétention de s'appli-
quer a toutes les situations. Nous vous rappelons que chaque famille va vivre ce
séisme de maniére différente en fonction de son histoire.

Nous avons souhaité formuler des pistes & Vattention de la personne cérébro-
lésée et de son conjoint. Nous avons également repris certaines pistes qui s'adres-
sent aux autres personnes qui gravitent autour de la personne et de sa famille :
grands-parents, voisins, amis, médecins, avocats, professionnels non spécialisés
dans la prise en charge de personnes cérébro-lésées ou toute autre personne
concernée.

Nous cléturons en attirant I'attention sur quelques pistes susceptibles d'aider les
enfants.

Quelques pistes a I'attention
de la personne cérébro-lésée

» Trouver un lieu pour pouvoir exprimer son vécu, ses questions, ses peurs, ses
souffrances, sa colére, sa tristesse, sa solitude, son épuisement, ses difficuliés
relationnelles et affectives, ses attentes, ses désirs, ses projets, ses espoirs,

» QOser parler du handicap et de ses répercussions que ce soit en famllle, é san
entourage ou aux professionnels.

e Oser parler aux professionnels des difficultés relationnelles rencontrees avec
son conjeint ou avec ses enfants. -

ple.

» Essayer de favoriser des moments privilégiés avec les enfants (racenter une hls-'::_ -

toire, ['écouter raconter sa ]OUITIEE jOUEI’ aun jeu de SOC!EtE, H

» Privilégier autant que possible le recours a des tiers pour evater de devow op

compter sur Faide de son enfant.

= Utiliser les moyens, les outils mis en place pour compenser ses diﬁtc:ult _ et_'

réduire les situations de handicap.

« Tenir compte de la fatigue et oser en parler avec 'entourage.

* Favoriser la concertation avec le conjoint sur les craintes eventuelles sur !es
décisions a prendre, sur les projets futurs. L

» Demander et/ou accepter 'aide de professionnels pour les démarches: adminis-
tratives, Jundiques médicales, pour les déplacements, |'entretien du domlmle
les courses,. :

e Envisager dans quelle mesure il est possible de favoriser des moments en cou--. '




Quelques pistes a I'attention du conjoint

» Trouver un lieu pour pouvoir exprimer son vécu, ses questions, ses peurs, ses
souffrances, sa colére, sa tristesse, sa solitude, son épuisement, ses difficultés
relationnelles et affectives, ses attentes, ses désirs, ses projets, ses aspoirs, ...

s Oser parler du handicap et de ses répercussions que ce soit en famille, & I'en-
tourage ou aux professionnels.

* Envisager dans quelle mesure il est possible de favoriser des moments en cou-
ple.

® Essayer de- favanse ‘autant que possible des moments privilégiés entre les
' nt cérébro-lésé.

NNe pas trop responsabiliser les enfants en leur demandant de réaliser des
tiches qu1 ne devralent pas étre prises en charge a leur age.

* Se temr mformé des outtls et/ou moyens mis en place avec le conjoint par les
: '-'eIs et essayer d'encourager leur utilisation a la maison.

accepter |'aide de professionnels que ce soit pour des démar-
atives, juridiques, médicales ou pour la gestion du quotidien
aison,...)

ches admmls
{entretien’

Iaide & 'entourage pour pouvoir souffler quelques heures par
faire une activité agréable, pour se reposer, ...

» Demander de’
semaine, p

e Contacter les associations de familles qui peuvent vous soutenir notamment

par le partage d'expériences de vie. Elles permettent de parler du handicap et
rompre |'isolement.

26/

Quelques pistes a I'attention de I'entourage
(famille, amis, professionnels de la santé,...)

e Rester & |'écoute de la personne cérébro-lésée, de son conjoint et des enfants‘

e S'informer sur ce qu'est la lésion cérébrale et tout particuliérement sur.le ” ha -';g.
dicap invisible” afin de comprendre le retentissement réel des sequeiles" uria”
vie familiale. :

*» Oser parler du handicap avec la famille et essayer de ne pas entreten de -
tabous ou de non-dits.

¢ Respecter le rythme et les habitudes de vie de la fa
fatigue de la personne cérébro-lésée et les répe
familiale.

respecte la place de chacun dans la famille.

e Aider fa famille 3 trouver des informations utiles,
humaines pour [a soulager dans certaines démarche




Quelques pistes pour I'enfant

» Etre tout particuliérement attentif aux enfants dont un parent est cérébro-lésé.
Il peut ne rien dire, se renfermer ou au contraire se révolter, se faire remarquer
visiblement pour exprimer une souffrance ou des angoisses non apaisées.

s Aider 'enfant & parler de ce quil ressent, de ses questions, de ses peurs, ses
craintes, ses angoisses, sa colére, ... éventuellement faire appel & un profes-
sionnel pour le soutenir.

s Essayer que I'enfant méne sa vie « d'enfant» autant que possible : qu'il conti-
nue A voir ses amis, 3 jouer, & mener ses activités, ...

o Veiler & ce que "enfant ne prenne pas trop de choses en charge : if ne doit pas
faire des choses dont il ne se sent pas capable.

 Parler avec 'enfant de la lésion cérébrale, des répercussions qu'elle a sur sa vie,
mais aussi parler des circonstances de |"accident, de ce qui est arrivé et écouter
son vécy.

* Dialoguer avec I'enfant a propos du handicap afin qu'il puisse répondre aux
questions des autres sans &tre géné ou angoissé.

Cette brochure a pour objectif de mieux faire comprendre en quot la survenue
d'une lésion céréhrale ébranle I'équilibre familial. Elle s"adresse a toute personne
concemnée, de prés ou de ioin, par la Iésion cérébrale acquise. Elle a pour seule
ambition d'interpeller, de sensibiliser, d'expliquer cet ébranlement familial et de
proposer quelques pistes pour y faire face.

Nous espérons que les parents auront pu, en se reconnaissant dans cerfains
témoignages, sentir qu'ils n'étaient pas seuls & vivre ces situations difficiles.

Nous espérons que les personnes de |'entourage, professionnels ou non, auront
pu mieux appréhender ce gui se vit au coeur de ces familles et pourront ajuster
{'aide qu'ils apportent.

Nous espérons enfin aveir mis en avant combien les enfants d'un parent cérébro-
lésé peuvent avoir besoin d'aide et de soutien pour traverser cet épisode de vie
particulier qu'est ["accident de leur parent.

Nous remercions encore chaleursusement les familles pour tous leurs témoignages.

*If faut garder espoir; la vie continue, il faut aller de I'avant, ...Tout le monde
a dd broyer du noir 3 un moment donné, mais on peut continuer.a vivre tout
en ayant guelques séquelles.”

*C'est parfois difficile, mais avec le temps, on y arrivel"



Pour tout renseignement complémentaire
sur la lésion cérébrale acquise

Vous pouvez consulter :

s http://www.traumacranien.org : site de I'Union Nationale des Associations de
Familles de Traumatisés Craniens (UNAFTC) ; " Brochures HEADWAY™

» http://iwww.fabraise.org : Brochure téléchargeable "Le handicap invisible?
Quelques pistes pour y faire face au quotidien..."

Vous pouvez contacter le Centre Ressources La Braise :

Adresse : 165 Rue de Neerpede - 1070 Bruxelles
Tél : +32(0)2.523.04.94
Mail : la.braise.centreressources@skynet.be

Vous pouvez contacter les associations de familles :

A Bruxelles : REVIVRE (Association de personnes cérébrolésées, de leurs famil-
les et des aidants)

Adresse de contact : Brigitte et Jacques RHUL,

Rue du Bourgemestre Gilisquet, 43 - 1457 Walhain-Saint-Paul

Mail : revivre@skynet.be

Site : wwwi.revivreasbl.be

En Wallonie : AFTC LE NOYAU (Association de familles et de personnes trauma-
tisées craniennes et cérébrolésées)

Adresse de contact : Muriel Minet , Allée de Clerlande, 6 - 1340 Ottignies

Tél : +32(0)10.43.02.11 (Philippe Palate)

Mail : muriel.minet@skynet.be

En région flamande : VZW COMA (Association néerlandophone de familles de
patients comateux)

Adresse : ). de Keuckelaerestraat 12-1, 9041 Gent

Tel : +32(()9.253.05.56

Mail : secretariaat@vzwecoma.be

Site : www.vzwecoma.be
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