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Résumé

Comme toute personne en situation de handicap avangant en age, les personnes avec lésion
cérébrale acquise, liée a un traumatisme cranien ou un accident vasculaire cérébral, cumulent
une vulnérabilité liée au handicap et une fragilité liée a 'avancée en age.

La spécificité des personnes blessées est que I'accident se produit au cceur d’un parcours de vie, avec
un avant et un aprés. L'accident produit dans I'ensemble du réseau familial de proximité une
sidération d’abord puis une « tétanisation » du fonctionnement familial, avec le plus souvent un
(fol ?) espoir d’'un recouvrement de I'ensemble des capacités pour « redevenir comme avant ».

Cette lutte de la personne et de ses proches peut durer des années et nous sommes allés voir,
dix ans au moins aprés l'accident, ce qu’il en était.

La recherche-action porte sur 3 régions (Alsace, Aquitaine, lle-de-France) et repose sur une
PREMIERE PHASE de croisement des expertises :

e 1 focus group de personnes avec LCA (8 personnes)
e 1 focus group d’aidants familiaux (9 aidants)
e 3 focus group (1 par région) avec des experts institués (35 professionnels et/ou structures)

La SECONDE PHASE, d’exploration des trois terrains, repose sur des entretiens auprés de
16 dispositifs d’action en faveur des personnes avec LCA, auprés de 7 personnes avec LCA
accueillies ou accompagnées et aupreés de 4 aidants familiaux.

Il est, dix ans aprés, bien difficile de séparer les effets de I'avancée en age des conséquences, non
pas du traumatisme, mais de I'« usure » d’une lutte de tous les jours qui a puisé dans les réserves
physiques et cognitives des blessés et des membres de la « famille accidentée » inscrits dans une
méme communauté destinale.

Dix ans apreés, les personnes avec LCA aspirent a plus de « lacher prise », de leur part et de la part
de leurs proches. Les aidants familiaux font part de leur épuisement et de leurs responsabilités
face au danger qu’encoure encore leur proche accidenté.

Comment passer de la tétanisation a la dynamisation ?

Les soignants et travailleurs sociaux sont pris entre des logiques contradictoires, celle du « besoin
d’air » des usagers de leurs services et celle de la demande légitime de sécurisation nécessaire
des environnements de leurs proches. Tous sont conscients que rien ne se fera sans la
collaboration active des personnes et des proches.

Comment construire des environnements sécurisants permettant I’émergence d’un « devenir »
autonome des personnes blessées et de leurs aidants ? De multiples innovations montrent des
voies possibles dans trois régions enquétées par le CEDIAS-CREAI lle-de-France, avec les CREAI
Aquitaine et Alsace, dans cette recherche financée par HUMANIS, avec la collaboration des trois
AFTC des régions concernées.

Des stratégies globales d’intervention peuvent s’organiser autour du « devenir » des personnes,
en collaboration avec leurs familles, dans des systemes-projets eux-mémes inscrits dans des
dispositifs intégrés.
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® |ntroduction

« Je suis un autre qui a pris ma place » disait un jeune traumatisé cranien apres son accident,
dans un livre de témoignages émouvant®. Dix ans plus tard, ce pourrait-il que le méme homme
dise « Je suis un autre qui reprend ma place » ? Et a quelles conditions ? Cette recherche vise a
apporter quelques réponses a ces questions.

Le cerveau est le principal organe du systéme nerveux humain qui régule les autres systémes
d’organes du corps en agissant sur les muscles ou les glandes et constitue le siége des fonctions
cognitives. La cognition recouvre I'ensemble des processus mentaux qui se rapportent a la
fonction de connaissance tels que la mémoire, le langage, le raisonnement, I'apprentissage,
I'intelligence, la résolution de problémes, la prise de décision, la perception et |'attention. Si les
processus cognitifs se distinguent des processus mentaux qui se rapportent a la fonction
affective, ils incluent, comme le suggere Antonio Damasio, les émotions, dans la mesure ou
Iactivité cognitive « baigne » dans un environnement émotionnel’.

Une lésion cérébrale acquise est de maniére générique une destruction plus ou moins étendue
du tissu nerveux cérébral entrainant un déficit dans la perception, la cognition, la sensibilité ou la
motricité en fonction du réle que jouait la région atteinte dans l'architecture neurocognitive.
Cette lésion peut étre de nature diverse: ischémique, hémorragique, compressive par un
processus extensif de type tumoral ou un hématome.

Sous le terme cérébro-lésé sont regroupées les atteintes aigués du systéme nerveux central qui
mettent en jeu, outre le pronostic vital, un risque fonctionnel avec des séquelles induisant des
déficiences psycho-sensori-motrices d’intensité variée. Les deux groupes pathologiques
pourvoyeurs de la majorité des patients cérébro-lésés sont les Accidents Vasculaires Cérébraux
(AVC) et les Traumatismes Craniens (TC) ou médullaires (TM). Bien que les mécanismes
physiopathologiques n’aient aucun point commun, les trajectoires de soins et
d’accompagnement médico-social des personnes cérébro-lésées sont trés proches en terme
d’organisation des filieres de prise en charge, d’'interventions et nécessitent une coordination des
actions au sein d’'un réseau formalisé entre les champs sanitaire et médico-social. D’autres
pathologies neurologiques aigués comportent également des risques de déficiences avec
répearcussions dans la vie quotidienne et constituent souvent des diagnostics différentiels des
AVC.

! UNAFTC, Vivre avec un traumatisme crénien. Paroles de blessés, paroles de familles, 2006.

2 Damasio A., Uerreur de Descartes, Paris, Odile Jacob, 2006 ; /d., L’autre moi-méme ; les nouvelles cartes du cerveau, de la
conscience et des émotions, Paris, Odile Jacob, 2010.

3 ’AVC est défini par |'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) comme “le développement rapide de signes cliniques localisés ou
globaux de dysfonction cérébrale avec des symptémes durant plus de 24 heures, pouvant conduire & la mort, sans autre cause
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En France (2013, Chiffre repris par le Ministére de la Santé), le nombre d’AVC est de 'ordre de

150 000 par an. « 1 AVC toutes les quatre minutes » dit le site du Ministére des Affaires
sociales et de la Santé. Troisieme cause de mortalité chez les hommes et premiére cause chez les
femmes, lincidence des AVC est de lordre de 1 600 a 2 400 personnes pour un million
d’habitants par an, tous dges confondus, et leur prévalence de 4 a 6/1 000 personnes par an tous
ages confondus. Les projections effectuées a partir des enquétes Handicap-Santé auprés des
ménages et en institutions (2008), et reprises par le ministére de la Santé, estiment a 771 000 le
nombre de personnes avec antécédent d’AVC dont 505 000 avec séquelles. Si I'age moyen de
survenue d’'un AVC est de 73 ans, une étude frangaise récente vient confirmer une recherche
internationale qui montrait qu’en 20 ans, le nombre de personnes victimes d’un AVC de moins
de 55 ans a augmenté de 25 %4.

Au terme du premier mois, environ 15 % a 20 % des patients sont décédés tandis que 75 % des
survivants ont des séquelles définitives. ’AVC est ainsi la 3° cause de mortalité et la

premiére cause de handicap acquis de I'adulte dans les pays occidentaux. Le réle
de I'age et le vieillissement de la population laissent envisager une augmentation importante du
nombre de patients AVC et du poids de cette pathologie pour la collectivité.

De méme, chaque année, environ 155 000 personnes sont hospitalisées pour un Traumatisme
Cranien (dont environ 8 500 personnes pour un TC grave avec séquelles invalidantes)’. Ce chiffre
est issu d'une extrapolation de la seule enquéte épidémiologique régionale d’envergure
(ORS d’Aquitaine de 1986°) et 1 200 personnes sont victimes d’un traumatisme médullaire (TM),
essentiellement du fait des accidents de la route. On estime que l'incidence annuelle des TC’ par
million d’habitants est d’environ 2 500 dont 140 TC graves et de 19,4 pour les TM.

Imputables pour partie aux accidents de la circulation ou de la voie publique, aux chutes, aux
activités sportives et de loisirs, ces accidents touchent en majorité des jeunes adultes de 15 a 30
ans. Deux autres catégories appellent une prise en compte spécifique : les personnes de plus de
60 ans et les enfants, notamment ceux victimes du syndrome du bébé secoué.

La notion de traumatisme cranien, ou traumatisme cranio-cérébral (TCC), couvre les
traumatismes du neurocrane (partie haute du crane contenant le cerveau) et du cerveau. Les
manifestations cliniques dépendent de l'importance de I'impact et des facteurs associés (dge,
pathologies préexistantes autres, traumatismes associés). Par la situation anatomique de la téte,
le traumatisme cranien est souvent associé a des traumatismes du rachis cervical (entorses,

apparente qu’une origine vasculaire”. L' Accident Ischémique Transitoire (AIT) est défini par 'OMS comme “la perte brutale d’une
fonction cérébrale ou oculaire durant une période bréve et que I'on suppose secondaire G une embolie ou une thrombose
vasculaire” (ANAES).

4 Citée in Revue La Recherche, Décembre 2013 : Giroud M., Béjot Y et all « Research paper: Trends in the incidence of ischaemic
stroke in young adults between 1985 and 2011: the Dijon Stroke Registry » in Journal of Neurol Neurosurg& Psychiatry jnnp-2013-
306203Published Online First: 18 November 2013 doi:10.1136/jnnp-2013-306203 et Faigin V. et all, «Global and regional burden
of stroke during 1990—2010: findings from the Global Burden of Disease Study 2010 » in The Lancet, Octobre 2013,
d0i:10.1016/50140-6736{13)61953-4.

5 PP N et P . . Py P <

Ministére des solidarités et de la cohésion sociale, Programme d’actions 2012 en faveur des traumatisés créniens et des blessés
modulaires, citation extraite du discours de Frangois Fillon, premier ministre le 5 février 2010 a V'occasion de I'annonce du plan
gouvernemental.

® Annexe 1 de la Circulaire DHOS/SDO/DGS/DGAS du 18 juin 2004 relative ¢ la filiére de prise en charge sanitaire, médico-sociale
et sociale des traumatisés cranaux-cérébraux et des traumatisés médullaires.

7 40 % des Traumatisés craniens graves décédent, dont 70 % dans les premiéres 48 heures. Seuls 1 & 5 % des TCG restent en état
végétatif. Cf. Vigué B., « Conséquences a long terme du traumatisme créniens : les résultats cliniques », MAPAR, 20089.
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luxations, fractures), du visage (contusions, plaies, fractures maxillo-faciales) et oculaires. Les
séquelles immédiates et a distance des traumatismes cranio-cérébraux sont souvent la
conséquence des lésions engendrées sur le systéme nerveux central (cerveau et moelle épiniére
cervicale). Elles grevent l'avenir des victimes et de leurs familles et leur colit social et financier
est élevé.

Sur le plan clinique, il existe trois catégories principales de traumatismes craniens :

o légers (sans perte de connaissance ni fracture du crane),

o moyens (avec une perte de connaissance initiale excédant quelques minutes ou avec
fractures du crane),

o et graves (avec coma d'emblée — sans ou avec fractures du crane associées).

Le score de coma de Glasgow en phase aigilie détermine la classification des TC. D’autres critéres
comme la durée d’amnésie post traumatique apportent aussi une classification de la sévérité de
I'atteinte. Les traumatismes craniens, qu’ils soient graves, modérés ou légers, peuvent entrainer
des séquelles durables et étre a I'origine de handicaps particulierement déstructurants pour la
vie de la personne et celle de son entourage.

Les traumatismes craniens graves sont visiblement dramatiques dés la phase initiale de coma,
concluant par le décés dans prés de 50 % des cas ou par un état végétatif chronique, un état
pauci relationnel ou une déficience motrice et cognitive majeure empéchant toute autonomie
dans les actes les plus simples de la vie quotidienne dans prés de 10 % des cas.

L'enquéte ES 2006 repérait 13 540 personnes accueillies ou accompagnées dans des structures
médico-sociales, pour lesquelles a été déclarée comme cause principale ou associée de leur
handicap un traumatisme cranien ou une autre |ésion cérébrale acquise.®

Le CEDIAS-CREAHI lle-de-France, chargé par la DREES du traitement d’ES 2010 concernant les
situations de handicap complexe, est aujourd’hui en mesure de réactualiser ces données
chiffrées au niveau national. Le traitement des données nationales d’ES 2010 permet de
dénombrer 19 041 personnes avec TC ou LCA (en dehors de la période périnatale), accueillies sur
I’'ensemble du territoire :

- 15719 adultes (dont 29 % en structures ou unités dédiées),

- et 3322 enfants (dont 94 % en structures ou unités dédiées).

Par ailleurs, sur le plan qualitatif, le rapport final de la Mission interministérielle en vue de
I’élaboration d’un plan d’action en faveur des TC et des BM, conduite par le Pr Pascale PRADAT-
DIEHL® en novembre 2010%, précise que la particularité la plus prégnante de la prise en charge
des traumatisés craniens (TC) et des blessés médullaires (BM) est qu’elle doit étre organisée et
mise en ceuvre, dans des modalités et des proportions différentes, sur toute la durée de leur
vie.

8 Gilbert P., Hissiengue C., Roux C. Exploitation enquéte ES 2006, adultes handicapés, jeunes handicapés par les conséquences
d ‘un TC accueillis en ESMS.

® Chef de service de Médecine Physique et de Réadaptation, Hopital de la Salpétriere, Assistance Publique-Hépitaux de Paris.

* pradat Dhiel P. Rapport final de la Mission interministérielle en vue de I'élaboration d’un plan d’action en faveur des
traumatisés cr@niens et des blessés médullaires, novembre 2010.
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Si un vieillissement précoce est discuté, avec une aggravation possible a distance du
traumatisme cranien, I'espérance de vie des TC n’est pas modifiée et c’est tout au long de sa vie
qu’une personne, traumatisée dans I'enfance ou 'adolescence, devra faire face au handicap.

Invisible, la LCA I’est aussi dans son dénombrement en tant que situations de

handicap. Il n’existe pas de chiffres de la prévalence en France de la Iésion cérébrale acquise,
mais on dénombre déja plus de 300 000 situations de personnes cérébro-lésées par an
uniquement du fait d’AVC et de TC. L’enquéte HSM estime a 500 000 le nombre de personnes
avec séquelles d’AVC, avec le méme nombre d’hospitalisations par an que les personnes avec TC.
Des indices cliniques convergents laissent a penser qu’un nombre significatif de personnes n’ont
pas recours a leurs droits et donc « disparaissent » des données susceptibles de les comptabiliser.
Il n’est donc pas imprudent, -avant des données plus précises par HSM ou la cohorte Elfe-, de
situer autour d’un million le nombre de personnes qui en France vivent avec une lésion cérébrale
acquise, dont une partie, parmi les plus vulnérables et souffrant d’anosognosie, est « perdue de
vue ».

A partir de ces premiers constats, HUMANIS, avec le soutien des associations AFTC
d’lle-de-France/Paris, de Midi Pyrénées, d’Aquitaine et d’Alsace, ont souhaité avoir
une meilleure connaissance de la prise en compte par I'ensemble des acteurs de la
prise en charge et de 'accompagnement des effets de I'avancée en dge autant chez
les personnes adultes avec cérébro-lésions acquises que chez leurs aidants familiaux,
des réponses coordonnées (ou pas) qui y sont (ou pas) apportées ainsi que des
préconisations a promouvoir.

Le 20 mars 2014, HUMANIS et le CEDIAS-CREAHI lle-de-France ont signé une
convention de recherche afin mettre en ceuvre une étude ayant pour objectif de
« réaliser une premiére exploration de la maniére dont les acteurs sociaux se
posent la question de I’avancée en age des personnes avec des cérébro-lésions
acquises et de leurs proches aidants familiaux afin d’identifier les difficultés
rencontrées, les ressources mobilisées et articulées (ou pas) entre elles (sanitaires,
sociales et médico-sociales) dans les différents espaces de vie (domicile,
établissements sanitaires et médico-sociaux), les préconisations souhaitées et la
maniére dont les modalités d’organisation des ressources territoriales pourraient
étre plus efficientes » (Article 1 de la convention HUMANIS-CEDIAS-CREAH! IdF).
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® Le cadre d’analyse :
La LCA, un handicap invisible ?

1- Vulnérabilité liée au handicap et fragilité liée a
I’age

Comme l'analyse Marc Henry Soulet, la vulnérabilité se comprend a partir de quatre
propriétés™ :

- sa nature relationnelle. La vulnérabilité est a saisir dans la relation entre une
personne (ou un groupe) ayant des caractéristiques particulieres (notamment des
altérations physiques, psychiques, mentales et/ou des déficits de capacités ou de
compétences sociales) et un contexte situationnel ou sociétal qui « soumet» la
personne ou le groupe, de maniére transitoire ou pérenne, « @ I'exposition particuliére
d’une menace »**;

- son caractére potentiel . « la vulnérabilité nait de la possibilité de concrétisation d’une
menace, du risque de réalisation d’un danger, de I'accomplissement d’une Iésion » ou
de son aggravation. Elle prend en compte aussi les capacités potentielles de la
personne ou de son entourage, parfois entravées, négligées, ignorées ou non pergues.
Elle est en ce sens « intimement liée a I'idée de capacité d’action » ; « A la différence
de la fragilité, de la faiblesse ou bien encore de la précarité qui sont des concepts
déficitaires, qualifiant négativement les acteurs en pointant le manque (incorporé ou
positionnel), la vulnérabilité oblige a considérer la capacité actantielle des individus ».

- c'est une notion dialectique qui ne peut s’opposer de maniere binaire ou
dichotomique a son contraire (l'invulnérabilité), ce qui permet « de faire tenir
ensemble de maniére dynamique des registres en apparence opposés ». Une personne
déficitaire exposée a une menace est aussi potentiellement capable d'y répondre par
des voies singuliéres ;

- Elle se comprend dans une dimension structurelle dans laquelle vulnérabilité et
protection se comprennent a la fois par les caractéristiques individuelles et par celles
des systémes sociétaux, sociaux, économiques, juridiques dans lesquels la personne
est inscrite.

" soulet M.H. « Vunérabilité et enfance en danger. Quel rapport? Quels apports », mai 2014, in ONED Vuinérabilité,
identification des risques et protection de Il'enfance. Nouveaux éclairages et regards croisés, Dossier thématique, La
documentation frangaise.

2 1bid.
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A ces quatre priorités s’ajoute une quatriéme liée au processus de vie en situation de
vulnérabilité lui-méme, c’est a dire a ce que nous avons appelé les caractéristiques
configurationnelles® :

- La durée du processus de vie dans une situation de vulnérabilité, avec le poids des
chaines d’interdépendances (N. Elias), peut entrainer une « usure » interactionnelle,
une vulnérabilité réciproque entre les personnes et leurs proches voire un « regard

terni porté sur 'autre »™.

Ces cing propriétés sont particuliérement actives dans les situations familiales dans
lesquelles un membre, suite a un accident ou un traumatisme, est victime d’une lésion
cérébrale : en effet, les écarts capacitaires entre « avant» et « aprés», les
incertitudes et les espoirs de recouvrement capacitaires, les changements dans le
domaine de I’'humeur accentuent la vulnérabilité de la personne, de son entourage et
réinterroge en permanence ce qui peut étre attendu de la personne dans un contexte
donné. Ces « incertitudes au long cours » sont au cceur du sujet de cette étude.

A cette vulnérabilité s'ajoute la fragilité liée a I'dge, qui réduit les capacités de défense des
personnes face aux risques et menaces extérieures. Elle renvoie a « un état instable d’une
personne (voire de ses aidants) conduisant @ un risque de décompensation somatique, psychique
ou sociale, secondaire a un événement méme minime ; cet état est potentiellement réversible, s’il

est identifié, et si des actions adaptées sont mises en place. »™.

Le vieillissement des personnes en situation de handicap est le résultat du croisement entre une
situation de vulnérabilité et la fragilisation des acteurs qui y participent.

2- Les phases importantes apreés I’accident

On distingue la phase d’hospitalisation avec accés priorisés (plateaux techniques d’'imagerie ;
soins aigus spécialisés, et soins de suite et de réadaptation), la phase post-traumatique, et la
facilitation du retour a domicile avec une réinsertion. La fluidité de prise en charge de ces
patients tout au long de ce parcours nécessite I'organisation de relations et de collaborations
étroites entre les différentes structures inter- et intra-établissements (Centre 15, SAMU,
pompiers, réanimation, unité neuro-vasculaire, services de neurologie, de neurochirurgie, de
médecine physique et réadaptation (MPR), ou de soins de suite (SSR), etc.) et entre les
professionnels de santé.

L'efficience de la prise en charge des personnes cérébro-lésées est essentiellement en fonction
de la rapidité et de la pertinence des secours, de I'orientation du patient aupreés d’établissements

= Barreyre J.-Y. Eloge de insuffisance. Les configurations sociales de la vulnérabilité. 2014, Erés.
14 0
Ibid.

15 Définition de la personne dgée fragile par le Groupe technique régional Bien Vieillir du PRSP de Champagne-Ardenne.
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organisés, équipés, mobilisés pour cette prise en charge avec des interventions médicales
spécialisées et adaptées, dans toute la trajectoire de soins™.

Elle requiert également de tenir compte des spécificités physiques et psychiques et de veiller a
'accompagnement médical, physique et psycho-comportemental, social et économique des
patients, ainsi que de leurs familles. Les cas d’aggravation secondaire, de déclin a long terme

apparaissent corrélés a l'absence de suivi en rééducation dans les premiers mois post-
traumatiques et a I'age élevé au moment du traumatisme®’.

La coordination en réseau de tous les intervenants, a toutes les étapes, dans les domaines
sanitaires et médico-sociaux est le garant de la qualité des réponses aux besoins. Les lésions
traumatiques du systéme nerveux central (cerveau, moelle épiniére et troncs nerveux) ont pour
caractéristique générale d’évoluer dans le temps : |ésion initiale, puis secondaire, puis tertiaire.
Cette évolution peut étre limitée, par différentes interventions (gestes chirurgicaux, gestion des
parametres vitaux, protection pharmacologique, préventions des complications “indues” ou
iatrogeénes,...). Les lésions occasionnent des séquelles plus ou moins définitives a I'origine de
déficiences et handicaps chez des blessés dont I'espérance de vie est souvent proche de la
normale une fois passée la phase initiale.

3- Les conséquences des LCA

Les personnes ayant souffert d'un traumatisme cranien « présentent des séquelles neurologiques
multiples, motrices, sensorielles, mais plus particulierement des troubles cognitifs et
comportementaux méconnus de la population et souvent du monde sanitaire et médico-social.
L’incidence de ces troubles (handicap invisible) est difficile a faire comprendre et reconnaitre. Il
est souvent mal évalué et insuffisamment indemnisé »®.

Le rapport de la mission interministérielle Pradat-Diehl*® précise que les troubles cognitifs® et les
troubles comportementaux® persistants, insidieux, et sporadiques sont les séquelles les plus
fréquentes, que ce soit des traumatismes graves, modérés ou légers. Leur caractérisation n’est
pas évidente pour les familiers. Ce handicap qualifié d'invisible est particulierement invalidant du
fait méme qu’il est masqué. Il obéere toutes les activités sociales. Ces séquelles cognitives et
comportementales sont méconnues du grand public mais aussi de la majorité des soignants ou
du monde médico-social, méconnaissance liée en partie a la complexité de la situation de
handicap cognitif provoquée par le TC. Les personnes avec TC et troubles du comportement

18 Cette rapidité s’étend a la stratégie de rééducation : ainsi pour les GOS 4 et 5 (les TC moyens a sévéres) les récupérations sont
plus rapides entre le 2°™ et le 5*™ mois ; aprés le 6°™ mois la récupération est plus lente. Or I'étude PHRC montre qu’en 2007,
seuls 50 % des TC en lle-de-France ont accés a un centre de rééducation a la sortie des soins aigus. Cf. Vigué B., op. cit.

e C, Colella B, Verwegen J, Green RE. « Postrecovery cognitive decline in adults with traumaticbrain injury », Arch Phys Med
Rehabil, décembre 2008.

8 Devos L., Tailefer C., Poncet F. Guide a la pratique de I'évaluation de handicap de personnes cérébro-lésées, avril 2013, ARTC,
CNSA.

% pradat Diehl, op. cit., novembre 2010.

? Troubles des fonctions exécutives : difficultés de contréle cognitif des activités simples ou complexes de la vie quotidienne de
la prise d’initiative et de I'organisation des actes, des troubles de la mémoire et de |'attention.

# Troubles du comportement avec perte de l'initiative, des modifications des émotions et une irritabilité qui peut aller jusqu’a
I'agressivité et exceptionnellement jusqu’a la violence. Les troubles comportementaux sont liés aux lésions neurologiques et, en
particulier, au dysfonctionnement du lobe frontal. Des troubles psychopathologiques ou psychiatriques, en particulier anxiété et
dépression, sont trés fréquemment associés. Une approche psychiatrique et psychologique est souvent nécessaire.
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sévéres sont souvent récusées des USLD et EHPAD, dans le secteur sanitaire, ou des FAM et MAS,
dans le secteur médico-social.

Dans les TC graves, les séquelles sont définitives. Elles sont plus ou moins graves dans leurs effets
mais elles ne sont pas réversibles. Les TC légers, qui constituent la majorité des TC, présentent
des troubles durables dans environ 20% des cas. Enfin, pour les familles, le choc est d’'une
violence a la mesure de I'altération définitive de la personnalité du proche atteint. Il s’agit d’un
évenement ravageur définitivement déstructurant, de la personnalité de la victime et de
I’équilibre de sa famille.

Le rapport Pradat-Diehl précise également que la prise en charge sanitaire, et I'accompagnement
médico-social et social des séquelles, présentent encore des insuffisances qualitatives,
quantitatives et de fortes disparités territoriales. Cela tient sans doute a la méconnaissance et a
la sous-évaluation tant des séquelles que du handicap cognitif. Le TC provoque le besoin d’un
suivi uniforme, faisant appel simultanément, successivement et itérativement, a des
professionnels qui disposent de qualifications médicales de différentes spécialités, dans

I’action sanitaire, sociale, médico-sociale et éducative.

Les résultats de I'étude PHRC de 20042 montrent, dans un suivi 3 1 an de 115 patients TCG en
lle-de-France, que la persistance de troubles cognitifs et comportementaux est trés peu prise en
charge. Ces résultats recoupent parfaitement ceux d’autres études qui insistent sur la relative
homogénéité des lésions et I'importance des troubles cognitifs. Ces troubles sont ceux qui
apparaissent dans les études comme les moins pathologiques et ils sont mal vécus avec
agacement par la société et méme par I'entourage. Ce sont principalement des troubles de type
inhibition avec passivité et troubles de mémoire accompagnés souvent de dépression®.

La dépression est une séquelle courante de I'AVC (entre 20 et 60 % des victimes d'AVC sont
atteintes de dépression clinique) et d'autres lésions cérébrales. La dépression a un effet négatif
sur le pronostic et entrave I'adhésion volontaire aux programmes de réhabilitation. La sérotonine
et les agents sérotoninergiques stimulent les fonctions motrices. Chez les humains, il est de plus
en plus clair que les agents sérotoninergiques ont un effet thérapeutique aprés une atteinte
cérébrale au-dela de leurs effets couramment recherchés en psychiatrie. La dépression est rare
dans la premiere année suivant I'AVC ; c'est plus tard qu'elle se développe. Son étiologie est
cependant clairement attribuable a la Iésion, tout comme d'autres troubles qui sont parfois
confondus avec celle-ci ou passent inapergus : catastrophisme, émotivité et athymhormie. Chez
les personnes qui ont récupéré leurs fonctions, une « nouvelle » pathologie a été découverte,
I'épuisement ou la fatigue post-AVC, qui touche des personnes qui, autrement, seraient capables
de revenir a leurs activités de prédilection.

Plusieurs décennies apres la découverte de la forte incidence de dépression aprés les AVC et prés
de dix apres les premiéres études indiquant que les agents sérotoninergiques avaient un impact

22 CRFTC (Azouvi) Evaluation de la prise en charge des traumatisés créniens graves en lle-de-France, PHRC National, 2004 : ce
programme a permis d’étudier en lle-de-France un échantillon de 504 blessés TC au moment de leur admission dans des services
d’urgence a la suite d’un accident, puis un an plus tard. Sur 257 survivants, dont 134 ont été inclus dans I'étude un an aprés, on
note un dge moyen de 42 ans et un GOS moyen de 5,7 (lésions graves) avec une bonne récupération un an aprés pour 19%
d’entre eux, des séquelles modérées pour 43% et des séquelles sévéres pour 38%. 42% sont retournés au travail mais seulement
28% avec la méme activité et un doute est établi sur la stabilité dans I'emploi et 'employabilité 8 moyen terme. Parmi les
patients perdus de vue un an aprés (123), il y a sans doute de nombreux sujets socialement vulnérables.

= Vigué B., op. cit.
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