Quand l'epuisement vous emprisonne
Moindre résistance en cas de lésion cérébrale invisible
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Auteur de l'avant-propos : Mark Mader,
docteur en médecine, ancien président
de FRAGILE Suisse, ancien médecin-
chef de REHAB Basel, centre pour per-
sonnes paraplégiques et cérébrolésées

«Nous prenons le risque d'aborder un sujet
délicat », déclarent les auteurs dans lintro-
duction de cette brochure. Je leur donne rai-
son : la thématique est complexe, et tous
ceux et celles qui ont affaire aux séquelles
des lésions cérébrales « invisibles » le
confirmeront. En toute logique, leur réaction
est souvent un aveu d'impuissance. C’est
dans ce contexte que lassociation denk-
werk-hirnverletzung.ch a choisi de se pen-
cher sur cette problématique, et sa décision
mérite toute notre reconnaissance. Comme
le concluent les auteurs, il faut souhaiter que
louvrage incite a poursuivre la réflexion sur
les séquelles des lésions cérébrales et sur
les destinées des personnes touchées.

La recherche de termes adéquats pour cer-
ner la problématique doit tenir compte de
ses facettes médicale, neurologique et so-
ciale. A elle seule, cette démarche révele qu'il
s'agit d'une question hautement sensible.
L'exposition détaillée du processus d'évalua-
tion d’'une lésion cérébrale et des différents
aspects contestables de cette opération per-
met aux lecteurs de comprendre lampleur
de la problématique. Entre ces exposés, des
témoignages de personnes touchées par
une lésion cérébrale jettent un éclairage
sans concession sur leur vécu dans un
monde marqué par lignorance et l'incom-
préhension. Il ne s'agit pas de destinées iso-
lées. De nombreuses personnes concernées
font malheureusement des expériences si-
milaires, et les récits contenus dans ces
pages ont donc valeur emblématique.

Tous ceux et celles qui, comme J.-M. Berger,
ont été en contact quotidiennement dans
leur vie professionnelle avec des personnes
touchées par une lésion cérébrale, connais-
sent les difficultés que lauteur décrit en
s'appuyant sur ses vastes compétences. Il
évoque notamment les difficultés soulevées
par la nomenclature des limitations, leur
évaluation et le caractére ambiglie de cette
derniére. J.-M. Berger souligne en particu-
lier la problématique liée a l'évaluation chif-

Avant-propos
Mark Mader

frée, devenue omniprésente dans notre so-
ciété. Les experts omettent trop souvent de
prendre en compte la situation de la per-
sonne, sous-estimant limportance du
contexte ou jugeant que les faits observés
manquent d'objectivité.

Le facteur temps, abondamment évoqué
dans les différents témoignages, constitue
une thématique essentielle. Les personnes
vivant avec une lésion cérébrale ont absolu-
ment besoin de temps, et il va sans dire
qu’elles doivent en disposer. Comme les ré-
cits le montrent, vouloir reprendre trop vite
la vie quotidienne « comme avant » provoque
un stress insurmontable. De plus, le rende-
ment et lefficience demandés par la société
dévalorisent et blessent quiconque ne peut
suivre le rythme.

La conclusion qui résulte de la polémique
exposée a la fin de la brochure ne peut que
recueillir un soutien sans concession : il est
urgent que le débat ait lieu.

La présente brochure est destinée non seu-
lement aux personnes vivant avec une lésion
cérébrale et a leurs proches a qui elle per-
mettra de mieux comprendre leur vécu. Elle
a aussi sa place sur le bureau de tous les
experts du domaine médical, sociomédical
et sociojuridique a qui elle apportera des
connaissances précieuses. Enfin, elle sera
utile aux chercheurs qu’elle incitera a com-
bler les lacunes révélées.

C'est également au nom de FRAGILE Suisse
que je remercie lassociation denkwerk-hirn-
verletzung.ch d'avoir eu le courage d'aborder
le sujet délicat des lésions cérébrales invisi-
bles et de leurs séquelles d'un point de vue
personnel et scientifique. Je souhaite que
louvrage ainsi achevé recueille un important
écho et que son contenu soit largement dif-
fusé, de maniére a alimenter le débat autour
d’une société plus ouverte et plus juste.



Introduction

de Uautrice et des auteurs

Nous avons pris le risque d’aborder un
sujet délicat : « Quand l'épuisement vous
emprisonne. Moindre résistance en cas de
lésion cérébrale invisible ». En choisissant
ce titre, nous voulions mettre en évidence
la contradiction suivante : une lésion céré-
brale invisible est apparemment légére car
elle reste invisible extérieurement. En
méme temps, elle est suffisamment sévere
pour entrainer un épuisement rapide et de-
venir une véritable prison. Des personnes
apparemment normales ne peuvent plus
apporter une contribution normale a la so-
ciété. Cette contradiction est tres difficile a
accepter. Il est beaucoup plus facile de
comprendre qu'une femme en fauteuil rou-
lant ne puisse pas travailler comme assis-
tante clientele dans les trains.

Contradictions et incompréhension incitent
a cataloguer et a dévaloriser ces person-
nes. Une tendance a laquelle nous es-
sayons de nous opposer en apportant des
informations détaillées. Ce faisant, nous
n‘oublions pas que notre role est aussi de
représenter des intéréts. Nous prenons
parti, et nous argumentons en consé-
quence. La partialité est voulue. Notre in-
tention est de faire, sur la base d'une
position claire, une déclaration claire.

« Presque rien, juste une petite fatigue ?

Certains troubles cérébraux chroniques ne
sont ni visibles ni perceptibles pour des
personnes extérieures, mais ils peuvent
avoir des conséquences d'une telle am-
pleur que les personnes touchées ont be-
soin d'une rente pour vivre alors qu'elles
sont relativement jeunes. C'est de ces per-
sonnes qu’il s'agit dans cette brochure.

Malheureusement, nous n’avons pas
trouvé, dans la littérature spécialisée, de
terme médical pertinent pour ces cas. La
meilleure description qu‘on puisse donner
est certainement celle de « personnes
ayant subi une lésion cérébrale, dont le diag-
nostic est a peu prés normal, mais qui
présentent des troubles du comportement
dans la vie quotidienne ». Cependant, lors-
qu’elles se rendent chez le médecin, on
leur dit plutot : « Vous avez des troubles
cognitifs légers et une petite fatigue ? Ce
n'est pas un diagnostic, ca va passer ! »

Le terme de « lésion cérébrale invisible »
n'existe bien sir pas dans la terminologie
médicale. Une lésion cérébrale invisible
entre dans la catégorie médicale de la « lé-
sion cérébrale légere » - pour la différen-
cier d'une lésion cérébrale modérée, voire
sévere. Mais ce diagnostic n'établit pas de
relation entre une lésion cérébrale légere
et des handicaps a vie. Une personne
ayant une lésion cérébrale légere ne peut,
de lavis général, souffrir de handicaps
permanents.

Nous n‘avons malheureusement pas pu
non plus obtenir le concours d'une ou d’'un
spécialiste qui, dans une contribution, au-
rait expliqué clairement labsence de ter-
minologie adéquate pour ces handicaps
chroniques. Nous avons posé la question a
des spécialistes, entre autres a des neuro-
logues et des neuropsychologues. En rai-
son de leurs contacts quotidiens avec des

Cava passer ! »

Jean-Marc Berger et Traude Lobert

patients, ils ont compris immédiatement a
quel groupe nous faisions référence. D'au-
tre part, ils savaient qu'il n'existe pas non
plus de terminologie médicale pertinente
pour des personnes qui sont clairement
handicapées dans la vie quotidienne mais
qui, dans les tests médicaux et neuropsy-
chologiques, ne présentent pas de limita-
tions réellement mesurables. Le dénomi-
nateur commun aux membres de ce
groupe est une grande fatigabilité et une
moindre résistance aux sollicitations
comme symptomes dominants. Le type et
la sévérité de la lésion ne jouant aucun role.

Le fait de se sentir fatigué au réveil ou de
se fatiguer rapidement au cours de la jour-
née, d'étre épuisé par les activités quoti-
diennes, tous ces symptomes sont réunis
sous le terme médical de « fatigue ». Une
fatigue chronique est fréquemment asso-
ciée a un grand nombre de maladies,
comme les cancers, la sclérose en
plaques, la dépression, comme c'est aussi
le cas apres une lésion cérébrale.

Mais ce qui est spécifique a la fatigue sur-
venant aprés une lésion cérébrale, c'est
son origine : 'épuisement rapide est la
conséquence de l'activité cognitive. Malgré
un état satisfaisant au réveil, une heure
d'activité cognitive peut provoquer une
telle fatigue qu'une pause de plusieurs
heures est nécessaire. Et il n'est pas rare
qu'aucune autre activité ne soit possible
dans la méme journée. La cause de cet
épuisement est donc principalement de
nature cognitive. Wolfgang Fries men-
tionne dans son nouveau livre que le terme
de « fatigue », employé pour une diminu-
tion de la performance suite a une lésion
cérébrale, est trompeur. Il préfere utiliser
le terme de « moindre résistance » pour
les personnes touchées par une lésion cé-
rébrale (Fries, 2020, p. 53).



Que disent les spécialistes ?

Jean-Marc Berger et Traude Lobert

Nous avons consulté la littérature consa-
crée aux lésions cérébrales dans la vie quo-
tidienne, a l'évaluation de leurs séquelles et
a la réhabilitation neuropsychologique.
Nous avons, certes, trouvé un grand nom-
bre de diagnostics correspondant a des
troubles fonctionnels spécifiques, tels que
les troubles du langage ou les déficits de la
mémoire. Nous avons relevé des études sur
des approches thérapeutiques, des études
de cas, des définitions d’objectifs et ainsi de
suite. En revanche, nous n'avons pas trouvé
de diagnostic situé sur le méme plan que
laphasie ou lamnésie pour la fatigabilité et
la moindre résistance qui en découle, face
aux sollicitations.

Nous avons néanmoins découvert des
contributions précieuses sur le sujet, par
exemple, le dernier ouvrage publié par
Wolfgang Fries « Begutachtung nach Scha-
del-Hirn-Trauma » (Lexpertise aprés un
traumatisme craniocérébral), (Fries, 2020).
Cette publication renferme un chapitre
consacré a la moindre résistance aux solli-
citations physiques, psychiques et cognitives
(Fries, 2020, p. 53-57). Lauteur demande
que le syndrome de la moindre résistance
aux sollicitations « soit considéré, de ma-
niere générale, comme une séquelle objec-
tive possible d'une lésion cérébrale ». Il
critique l'emploi du terme de « syndrome de
fatigue chronique » (CIM-10 R53.82)! dans
ce contexte. Cette expression décrit en effet
un trouble sans corrélation organique, tan-
dis que la moindre résistance aux sollicita-
tions aprés une lésion cérébrale repose sur
une atteinte organique. Pour ['évaluation et
la description des atteintes a la santé résul-
tant d'une ésion cérébrale invisible, W. Fries
recommande la CIF, « Classification inter-
nationale du fonctionnement, du handicap
et de la santé », publiée par lOMS (Fries,
2020, p. 110 ss).
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Certains d’entre nous connaissent le neu-
rologue Wolfgang Fries personnellement.
Depuis de nombreuses années, il collabore
a titre d’intervenant auprés de FRAGILE
Suisse?, en donnant des cours pour les per-
sonnes touchées et leurs proches, spécia-
lement sur le sujet de la fatigabilité apres
une lésion cérébrale. Ces cours réguliers et
trés populaires permettent aux participants
de partager leurs expériences et de mettre
au point des stratégies utiles. W. Fries a pu-
blié un ouvrage exposant les bases de sa
démarche et qui s'intitule « Teilhaben! Neue
Konzepte der Neurorehabilitation » (Partici-
per ! De nouvelles approches en neuroré-
habilitation) (Fries et ses collaborateurs,
2007).

Au chapitre 9, trés instructif, de leur ou-
vrage « Neuropsychologie im Alltag » (2002),
Goldenberg et ses collaborateurs emploient
lexpression « surmenage dans les situa-
tions de la vie quotidienne ». Pour nommer
les difficultés observées, les auteurs utili-
sent des termes un peu plus précis, tels que
« résistance réduite aux sollicitations »,
« ralentissement cognitif » ou « manque de
concentration ». C'est seulement lorsqu’il
s'agit de décrire les troubles constatés
qu'apparait le role déterminant joué par la
fatigabilité dans le « surmenage ». Les au-
teurs citent les exemples classiques : diffi-
culté a se concentrer longtemps, apparition
rapide de la fatigue et baisse des perfor-
mances, ainsi qu'épuisement marqué, ré-
sultant de ces symptomes. Méme si les
auteurs ne nous livrent pas le diagnostic
souhaité « prét a lemploi », ils nous don-
nent un apercu précieux des troubles typi-
ques ainsi que des facteurs personnels et
situationnels qui jouent un role. En outre,
les recommandations qu’ils donnent pour
réduire le « surmenage » revétent une im-
portance majeure :

1. Travailler a son propre rythme
(et non pas sous la pression du temps),
2. Prévoir des pauses,
3. Se concentrer sur une seule tache
(éviter de faire deux choses a la fois),
4. Eviter si possible les perturbations
extérieures.

Prigatano (2004) aborde le sujet de la ré-
adaptation de maniére beaucoup plus large,
en faisant un détour par Uhistoire de la neu-
ropsychologie et en intégrant a son tableau
de nombreux aspects scientifiques. Cet
ouvrage est passionnant, mais peu fruc-
tueux pour la démarche que nous avons en-
treprise. Lauteur nous permet, malgré tout,
d'ajouter le terme de « mentale Ermudbar-
keit » (fatigabilité mentale) a notre liste.

Norbert Semmer est professeur émérite de
psychologie du travail. Tout au long de sa
carriére, il a mené des recherches de
grande envergure sur le repos. Dans une in-
terview (Semmer, 2012}, il souligne qu’un
cycle approprié de travail et de repos est dé-
cisif, aussi bien pour un laps de temps re-
lativement bref qu'a 'échelle de la journée,
de la semaine et de lannée. On sait que la
productivité augmente quand on fait sou-
vent de courtes pauses, par exemple cing
minutes toutes les heures. Pourtant, méme
aujourd’hui, peu de gens comprennent lim-
portance de ces bréves interruptions. La ré-
duction du temps de travail hebdomadaire
favoriserait aussi un meilleur équilibre
entre vie professionnelle et vie privée. Les
recherches sur les vacances montrent éga-
lement qu’apres les congés, les employés
sont plus reposés et donc plus performants,
ce qui semble aller de soi. Cependant, ' effet
des vacances s'évanouit aprés une a deux
semaines. Le journaliste qui menait linter-
view a, avec l'accord du Professeur Semmer,
donné a son article un titre provocateur :
« Pausen sind wichtiger als Ferien » (Les

pauses sont plus importantes que les va-
cances). Nous pensons qu'il décrit ici un
principe fondamental important, qui s'ap-
plique aussi aux personnes vivant avec une
lésion cérébrale.

Nous nous sommes également adressés a
quelques spécialistes que nous connaissons.

Lutz Jancke, professeur de neuropsycho-
logie et de neurosciences cognitives a 'Uni-
versité de Zurich, a confirmé notre scep-
ticisme a lUégard des procédures de test
neuropsychologique. Au sujet du diagnostic,
il considére que la difficulté fondamentale
réside dans le fait que les tests neuropsy-
chologiques renferment des taches cogni-
tives qui ont peu de choses en commun
avec les problémes de la vie quotidienne.
Selon Jancke, de nouvelles approches
scientifiques, basées par exemple sur le re-
cours aux biomarqueurs, s'efforcent ac-
tuellement de remédier a ce défaut. Ces
recherches utilisent des procédures tech-
niques pour étudier le fonctionnement or-
ganique du cerveau, et les résultats obtenus
sont mis en relation avec le comportement
dans la vie quotidienne. De cette maniere,
on espére obtenir des résultats significatifs.
Toutefois, nous sommes d’avis que ces es-
sais n'auront pas de conséquences décisi-
ves pour le diagnostic pratique avant
longtemps.

A propos de la problématique du diagnostic,
Jancke ajoute que le comportement peut
étre analysé en observant une personne qui
effectue des taches proches du quotidien,
par exemple lorsqu’elle se sert d'un por-
table ou effectue une recherche sur Inter-
net, ou encore en utilisant un simulateur de
conduite.



Le Professeur Jancke n’a pas pu nous aider
davantage dans notre recherche d'une dé-
nomination appropriée.

Nous avons également interrogé des au-
teurs d’expertises neurologiques et neuro-
psychologiques. Ils nous ont appris qu’en
lien avec les troubles fonctionnels neurolo-
giques ou les pathologies neurologiques, la
« fatigue » - lorsqu’on la constate — ne cons-
titue habituellement qu'un diagnostic asso-
cié : par exemple, « sclérose en plaques
avec fatigue ». Dans certaines expertises, il
se peut toutefois que la fatigabilité ou la fa-
tigue soient mentionnées comme diagnos-
tic principal, et donc reconnues et déclarées
comme étant le probléeme principal. Elles
sont alors liées directement ou indirecte-
ment a une lésion cérébrale acquise, par
exemple sous le vocable de « post stroke fa-
tigue » ou de « fatigabilité cognitive ». Ces
dénominations sont fonction de lauteur de
Uexpertise, mais ne figurent pas dans le
manuel officiel, la CMI 10.

Conclusion : nous n'avons pas trouvé de
diagnostic « a part entiere » pour désigner
le probleme de la moindre résistance aux
sollicitations en cas de lésion cérébrale lé-
gere. En revanche, nous avons réuni des ré-
flexions intéressantes sur la vie avec cette
problématique dépourvue de diagnostic.

1 La CMI 10 est le systeme de classification
internationale des diagnostics médicaux.

2 Consulter le site www.fragile.ch

12



Lexemple de Sebastian

Auteur anonyme
Mis hors service dans la force de 'age

Ily a un peu plus de dix ans, j'ai été victime
d’un accident de VTT qui a ruiné ma santé.
Un traumatisme cervical (coup du lapin) et
le choc de ma téte sur lasphalte ont mis fin
a ma vie d'avant.

Jusqu’a cet instant, j'avais vécu dans l'as-
surance que tout probleme avait une solu-
tion. Je considérais les limites avant tout
comme de nouveaux défis et de nouveaux
buts a atteindre.

Ma femme et moi avions fondé une famille
formidable. Nous aimions recevoir, partir
avec notre caravane, faire de la randonnée,
lire, voyager. J'avais lintention de transfor-
mer notre maison moi-méme, et j'avais
pris de plus en plus de responsabilités
dans une société internationale du secteur
audio. Je m’intéressais a laménagement
de lespace et a lélectroacoustique et
j'avais commencé une formation de res-
ponsable des ventes. Dans mes loisirs,
j'étudiais la théologie, parce que je m'y in-
téressais. Je débordais d'une énergie vitale
qui me poussait vers l'avant. Par un frais
matin d'automne, trois semaines apres
avoir terminé ma formation de cadre, je me
suis retrouvé contre mon gré et complete-
ment désorienté, sur lasphalte froid et hu-
mide. Mon amour en partie excessif de la
performance, ma fierté de pouvoir exploi-
ter mes possibilités en reculant les limites,
ont connu une fin brutale.

Aprés avoir repris connaissance, j'ai cons-
taté que je ne savais plus exactement qui
j'étais et comment javais fait pour me re-
trouver la. Mon fils, qui avait 12 ans a l'épo-
que, m’'accompagnait sur son vélo. J'ai
appelé trois fois ma femme pour lui de-
mander quel était le sens de la vie. Il était
évident que quelque chose n’allait pas chez
moi. On m’a transporté aux urgences avec
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une suspicion de commotion cérébrale. A
part me réveiller toutes les heures ou tou-
tes les deux heures pour tester la fonction
de mes pupilles, rien d'autre n'a été entre-
pris. Aprés deux nuits a Uhdpital, on m’a
laissé sortir. J'étais conscient, cela suffisait
pour me renvoyer chez moi. On n’a fait ni
scanner ni électroencéphalogramme (EEG),
et les symptomes n’ont pas été notés cor-
rectement non plus.

Désormais, un bruit trés fort dans ma téte,
des maux de téte violents et des problemes
de concentration étaient devenus mon lot
quotidien. J'avais des problemes d’équili-
bre et j'étais extrémement sensible au
bruit. Le déroulement des taches quoti-
diennes les plus simples était trop rapide
pour moi. J'avais une perception distante
et estompée de ce qui m’entourait et de
moi-méme, comme si tout ca ne me concer-
nait pas. Je devais « imaginer » motivation
et énergie, et apprendre a bien les doser.

Pendant les premiéres semaines apres
laccident, je devais rester dans lobscurité
et dans un silence complet. Je dormais jus-
qu’a 20 heures par jour. J'avais des sautes
d’humeur et je me sentais épuisé au moin-
dre effort. Travailler sur mon ordinateur
seulement quelques minutes me fatiguait
beaucoup et provoquait rapidement du
stress. Prendre le petit-déjeuner avec ma
famille me demandait des efforts consi-
dérables. Je sentais confusément que,
pour moi, le monde avait radicalement
changé. Je ne savais pas que tout cela avait
un nom et j’en ignorais les conséquences.
Une lésion cérébrale avait brusquement
bouleversé ma vie.

L'assurance-accident avait refusé un sé-
jour en clinique de réadaptation, parce
qu’'elle le jugeait superflu. Six mois
aprés mon accident, les médecins m’ont

conseillé de reprendre une activité malgré
mes troubles. J'ai donc recommencé a tra-
vailler, c’est a dire que je faisais ce qui me
semblait nécessaire pour ne pas risquer de
perdre mon emploi. C’est ainsi qu'a com-
mencé l'un des pires calvaires qui soit. J'ai
fait un gros effort sur moi-méme. J'ai es-
sayé de me motiver en me fixant des ob-
jectifs, comme je le faisais avant.
Parallelement, je devais m’occuper de la
transformation de notre maison, comme
nous l'avions prévu avant mon accident.
C’est la que mes déficits sont apparus au
grand jour. Je me sentais incapable de
prendre des décisions, de faire des choix et
de faire un plan réaliste du déroulement
des travaux. J'avais perdu une vision réa-
liste de toutes ces étapes et je devais tout
coordonner dans ma téte. Une fois les tra-
vaux de transformation terminés, je suis
tombé dans une profonde dépression et, a
bien des égards, j étais en danger. J'ai pris
les antidépresseurs que le médecin m’avait
prescrits et j'ai essayé de garder mon em-
ploi en déléguant la plupart des projets et
des processus internes a mon équipe. Ca
ne pouvait pas durer éternellement. J'es-
sayais de gagner du temps et j'espérais
que Uamélioration de mon état, que les
médecins m’avaient annoncée, survien-
drait bientot. C'était une grosse erreur, car
iLn'y en a pas eu. Je faisais de plus en plus
d’erreurs, et mon assistante essayait de
m’éviter toujours plus les « patates chau-
des », c’est a dire les décisions difficiles.

Et puis, trois ans plus tard, tout est allé trés
vite. J'ai perdu mon travail et, par consé-
quent, un cercle important de collégues et
d’amis dans mon pays et a l'étranger. Un
sentiment de honte m’accompagnait tout
au long de ce calvaire. De bonnes relations,
établies de longue date, se sont brisées.
Mes collegues pensaient que je ne m'inté-
ressais plus a eux et a mon travail. Je

savais que ce n’était pas le cas, mais je ne
pouvais pas le leur faire comprendre. Le
lieu ou logeait la conscience de mes capa-
cités et de mes possibilités n’existait plus
en moi. Je faisais ce qu'il fallait parce que
javais de longues années d’'expérience et
que je savais comment ca fonctionne. Au
bout de trois ans, j'avais épuisé le crédit de
compréhension et de bienveillance que
m’avait accordé mon entreprise.

Les examens médicaux, qui se déroulaient
parallelement, me fatiguaient et me fai-
saient honte. Certains médecins me
croyaient, d’autres pensaient que je cher-
chais un moyen de ne plus travailler. Ils ne
pouvaient pas savoir combien jaimais mon
travail, les projets, mon équipe, les voyages
professionnels et la technique.

Ensuite, j"ai d{ passer les examens pour la
demande a lassurance-invalidité. J'avais
beaucoup d'appréhension parce qu'au
cours des années précédentes, javais
perdu toute confiance dans l'aptitude du
corps médical a prendre mes symptomes
au sérieux. Pourquoi est-ce que j'aurais dd
faire confiance aux médecins de lassurance-
invalidité ? J'ai pris mon courage a deux
mains et j'ai subi tous ces examens et
entretiens sans savoir réellement ce que
javais. Le neurologue m’a encore fait pas-
ser un EEG a la fin du test de stress et il a
constaté une lésion au niveau du lobe fron-
tal. Ilm’a demandé pourquoi, au cours des
six derniéres années, aucun médecin
n'avait ordonné d'EEG.

J'étais sous le choc. Deux semaines plus
tard, lassurance-invalidité m’accordait une
rente entiere d'invalidité. Ce n'est qu’a par-
tir de la que j'ai eu vraiment en mains la
preuve de ma lésion cérébrale. Et mainte-
nant ? Qu'est-ce qui allait se passer ? Ou
trouver un mode d’emploi pour la vie d'une



personne ayant une lésion cérébrale ? En
tant que pére de trois garcons, en tant que
mari ? Je ressentais une profonde colere
envers le systeme de santé, envers les mé-
decins qui s'étaient érigés en experts au
cours de ces années, envers l'assurance-
invalidité qui me demandait de fournir des
preuves. Des systemes qui nous avaient
abandonnés a notre sort, moi et ma famille,
pendant presque six ans. J'en ai conclu
qu’ils étaient probablement incapables de
faire mieux.

Je ressentais dans mon ame une douleur
aigiie, insaisissable, qui ne me permettait
pas d’entreprendre quoi que ce soit de
sensé. Une profonde blessure déchirait
mon ame. Au cours de toutes les années
qui ont suivi mon accident, j'ai épuisé le peu
de force qui me restait. Je ne suis plus ca-
pable d’'évaluer a lavance, de maniére réa-
liste, lampleur d’'une tache ou d'une
activité. Je suis devenu moins flexible et
plus entété. Je perds patience plus vite et
j'ai parfois des accés de colére que je
n'avais pas avant. Je ne supporte plus les
critiques, un détail peut provoquer une dis-
cussion sans fin. La compagnie d'autres
personnes me devient trés vite insuppor-
table, parce que je ne peux pas rester
concentré. La vie en famille est devenue
pour tous une entreprise périlleuse et
compliquée. Notre vie de couple, jusque-la
sans probleme, a beaucoup souffert des li-
mites radicales qui s'imposaient a nous.
J'ai d limiter les activités avec mes fils et
méme renoncer a certaines. Une autre
perte tres lourde pour moi.

Je peux faire un effort sur moi-méme a
loccasion de rencontres ponctuelles. Per-
sonne ne remarque mes symptoémes. Mais
quand on vit @ mes cotés, la situation
change radicalement. Les déficits sont in-
surmontables. J'ai d0 abandonner peu a
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peu lidée d'un retour a ma vie d’avant. La
liste des pertes s'allonge toujours plus.
Avec le recul, je pense avoir trop longtemps
cru les conseillers externes et essayé de
revenir a ma vie d'avant. Finalement, c’est
le réseau de FRAGILE Suisse, l'association
des personnes vivant avec une lésion céré-
brale, ainsi qu'une thérapeute expérimen-
tée, spécialisée dans les traumatismes, qui
m’ont vraiment aidé. Entre-temps, j'ap-
prends a vivre avec ce traumatisme.

Quelques mois aprés mon accident, j'ai re-
commencé a aller régulierement au ser-
vice religieux de la paroisse. Jétais
complétement dépassé. Labondance d'im-
pressions, la musique, les personnes ras-
semblées, ca m’était insupportable. Que
tout ca ne me touche plus m'a brusque-
ment effrayé. Mais c’était surtout la ren-
contre avec ma vie d’avant et avec des
personnes a qui je devais expliquer dans
tout ce bruit comment j'allais. Absolument
impossible. J'ai d0 y renoncer, bien que ca
m’ait beaucoup colté. Il m’était juste resté
un espace oU je me sentais bien, celui ol je
rencontrais mes amis du cercle d’hommes.

La lecture des textes des mystiques et les
rencontres personnelles me touchent.
Mais aussi la nature. Elle n’exige rien, ne
me demande rien, et elle me procure un
sentiment de sécurité dans la présence
d’un Créateur transcendant. Moi aussi, je
peux alors parvenir au calme intérieur et
aller a la rencontre de moi-méme. Je suis
souvent seul et j'essaye de m'’y habituer et
de vivre ainsi. Les catégories traditionnel-
les de la foi pour maitriser la vie ne m’ap-
portent plus le méme soutien et me
touchent peu. Je sais que c’est une lourde
perte mais je ne la ressens pas. Mon ame
est devenue insensible et je ne me Uexpli-
que pas. Lexpérience de Dieu n’est possi-

ble pour moi que dans lisolement, le calme
et la solitude. Elle ne suit ni un systeme
théologique élaboré, ni un systeme de pen-
sée conventionnel. Il n"est plus possible de
maintenir un juste équilibre entre les caté-
gories vouloir, pouvoir, devoir. Un fossé
profond et infranchissable entre mes va-
leurs et ce qu’il m’est encore possible de
vivre se creuse dans mon paysage intérieur
de vie et de foi.

J'aime encore voyager, bien que ca me de-
mande trop d’efforts. J'ai aussi la ten-
dance, depuis mon accident, a me fixer des
objectifs trop élevés. Les changements de
lieu se traduisent par une perte totale de
sécurité émotionnelle, bien que je ne
puisse ni saisir ni comprendre ce trouble.
Je peux plus facilement voyager seul et a
mon rythme. Je dors alors dans ma voiture
et je ne suis pas obligé d'aller a U'hotel et
de m’arranger avec une autre personne. Je
dépense moins d’énergie mais je me sens
trés seul.

La diminution de lattention et de la résis-
tance aux sollicitations me décoit moi-
méme a chaque fois que j'y suis confronté.
Un ami, dont jai fait la connaissance par
FRAGILE Suisse, est pour moi un modele.
Saregle de vie : « moins, c’est plus ». Il est
devenu pour moi un soutien précieux. Nous
nous promenons ensemble, ou bien nous
faisons une grande balade jusqu’a son ba-
teau. Quand nous arrivons, nous sommes
épuisés. Nous faisons donc une sieste et
nous sommes heureux que ces limites
soient si évidentes pour nous. Dans le
groupe de parole de FRAGILE Suisse, nous
essayons, avec beaucoup de créativité et de
« petites solutions », de construire notre vie
autour de ces limitations invisibles. Chaque
individu a sa propre histoire, ses proble-
mes, ses recettes, ses particularités. Pour
surmonter mon hypersensibilité auditive,

j'utilise un casque qui atténue en grande
partie les bruits. Pour le dire de maniere
imagée, je porte mon fauteuil roulant sur
la téte. Garder son humour est particulie-
rement important. Il nait souvent a notre
insu. Par exemple, lorsque deux personnes
touchées par une lésion cérébrale, tres
sensibles au bruit et portant donc toutes
deux un casque, se parlent trop fort dans
un restaurant.

Voila un résumé de mon histoire, telle que
je lai écrite ily a a peu prés 4 ans. Mainte-
nant, avec un certain recul par rapport a
ces évenements et apres avoir longuement
réfléchi a la thématique des lésions céré-
brales, un certain nombre de faits m’éton-
nent et me décoivent. Je constate que
l'absence de preuves et les efforts a faire
pour en fournir posent un probléeme consi-
dérable aux personnes touchées par une
lésion cérébrale légere a modérée. En
effet, on leur en fait porter la charge, aussi
bien sur le plan juridique que social. De
plus, cette obligation se situe dans un contexte
ou les personnes concernées et leur fa-
mille sont traumatisées et déstabilisées
par les souffrances vécues. Le contact avec
le personnel médical et les assureurs est
empreint de méfiance, légitimée par les
tentatives possibles de simulation et de
fraude. Rétrospectivement, je considere
que tout ce qui s'est passé est indigne de la
Suisse, pays riche et Etat social. Depuis
que j'anime un groupe de parole pour les
personnes concernées, je me rends de
plus en plus compte que des drames se
déroulent dans le silence, ignorés de tous,
encadrés par des médecins peu ou moyen-
nement formés au diagnostic des lésions
cérébrales légéres a modérées. C'est tres
regrettable.



Diagnostic neuropsychologique - presque normal

Jean-Marc Berger

Principe et utilité d’'un examen neuro-
psychologique

Pendant un examen neuropsychologique,
la ou le neuropsychologue réunit des ob-
servations qui livrent des indications sur
les performances cérébrales du sujet.
L'examen a l'ambition et le but suivants :
fournir une vue d’ensemble des perfor-
mances que la personne atteint dans les
principales fonctions cérébrales et expo-
ser les résultats de maniére compréhen-
sible. Lutilisation de tests permet de
recueillir des observations de maniere
aussi économique que possible.

Pour remplir les criteres de qualité et de
communicabilité, la neuropsychologie
s'efforce de garantir lobjectivité, la fiabilité
et la validité de ses méthodes d’examen,
ce qui rend nécessaire une certaine stan-
dardisation et formalisation de la situation
d’examen.

Lorsque, pendant trois heures, on réunit
des observations de maniere standardisée
- ce qui veut dire a l'aide de tests -, on ob-
tient une grande quantité de données. Vu
la complexité du cerveau, cette quantité
reste modeste. Les données recueillies
apportent néanmoins un apercu super-
ficiel des performances que le sujet atteint
dans les principales fonctions cérébrales
- a ce sujet, les neuropsychologues utili-
sent le terme de « profil de performance ».
Ce profil se compose des résultats des
tests des différentes fonctions cognitives que
Uon peut sommairement subdiviser comme
suit : attention, perception, langage, ap-
prentissage/mémoire et fonctions exécuti-
ves telles que le contrdle cognitif. A laide de
tests et de résultats relativement précis, je
peux, par exemple, diagnostiquer de ma-
niére fiable une compréhension du lan-
gage supérieure a la moyenne ou, au
contraire, un trouble de gravité moyenne
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de la mémoire épisodique, d{ a une capa-
cité de stockage insuffisante.

Deux facteurs compliquent l'acte appa-
remment simple de la mesure :

e [l peut y avoir des résultats qui, compa-
rés a la norme, ne ressortent pas comme
une sous-performance (ou un déficit),
mais qui attirent l'attention du point de vue
qualitatif. Citons un exemple : que peuvent
signifier trois omissions a la fin d'un test
de concentration, associées a des temps
de réaction un peu plus longs pendant les
trois derniéres minutes, alors que, pen-
dant les sept minutes précédentes,
Uépreuve avait été effectuée sans faute et
que la performance d’ensemble pour ce
test est normale ? La normalisation glo-
bale aboutit au résultat : sans particularité.
S’agit-il donc d’un détail négligeable ? Ou
bien non ? Dans ce cas, il faut recourir a
des analyses différenciées, par exemple a
la normalisation de valeurs ou d’indices
d’évolution (comparaison entre le premier
tiers et le dernier tiers du test), afin d’ob-
tenir des résultats plus précis, plus détail-
lés et donc aussi des résultats a
reconsidérer. Les experts sérieux dis-
posent de tels instruments et s'en servent.
Dans la pratique clinique quotidienne, en
d’autres termes en milieu hospitalier, ces
évaluations différenciées sont pratiquées
de maniere nettement plus rare.

Bref, des anomalies minimes peuvent si-
gnaler l'existence d'un handicap important.

e Un résultat simple et précis peut avoir
différentes significations. Lorsque, par
exemple, une mathématicienne ou un
enseignant du primaire ne parvient pas a
diviser 63 par 7, je considére qu’il s'agit
d’un déficit. Mais lorsqu’une personne dis-
posant d'une formation formelle de base
et exercant une activité axée sur la prati-

que ne peut pas résoudre cette opération,
ce résultat peut étre considéré comme
normal. Un résultat n’est donc pas, en lui-
méme, normal ou suspect, mais doit étre
considéré en rapport avec les résultats
d’'autres personnes (comparaison inter-
individuelle) et en rapport avec les résultats
de la personne examinée (comparaison
intra-individuelle). La comparaison intra-
individuelle tient compte des performances
antérieures dans le domaine considéré et
d’autres performances cognitives. Hauptli
& Hinder (2009) ont remarquablement ex-
posé cette problématique dans un article
scientifique facile a lire.

Bref, le méme résultat revét une significa-
tion différente selon la personne dont il
s'agit.

La conclusion de ces réflexions est la sui-
vante : je ne peux pas me servir d'une série
de résultats individuels pour élaborer un
profil et U'évaluer de maniere pour ainsi
dire mécanique a l'aide de valeurs norma-
lisées. En dernier lieu, il est nécessaire
que les résultats soient interprétés par
une ou un spécialiste.

Limites des tests

Supposons que la totalité des résultats ob-
tenus, en d'autres termes, le profil de per-
formance, refléte de maniére relativement
correcte les principaux points forts et
points faibles des capacités cognitives
d'une personne. Pour pouvoir évaluer de
maniere adéquate la signification pratique
de ces résultats, la ou le neuropsycho-
logue doit cependant prendre en compte
les conditions réelles : le contexte person-
nel, le cadre familial et professionnel, le
style de vie individuel. Ci-apres, nous évo-
quons un certain nombre de facteurs qui
relativisent la signification des résultats
des tests ou qui les ponderent différemment.

Lindividualité

Comment la personne gere-t-elle les dé-
ficits diagnostiqués ? Les percoit-elle ?
Dans laffirmative, les stratégies de com-
pensation sont-elles adéquates ? Est-ce
que la lésion cérébrale a aussi provoqué
un traumatisme psychique, avec les consé-
quences qui en découlent, ou la personne
peut-elle consacrer toute son énergie a sa
réadaptation ? Dans quelle mesure peut-
on mobiliser sa motivation, compte tenu
de la situation globale ? Chaque individu
réagit différemment a un événement qui
bouleverse sa vie. Ces différences sont
légitimes, mais elles influent sur le déroule-
ment de la réadaptation et relativisent ou
accentuent les résultats des examens
neuropsychologiques.

Le principe de Uévaluation basée sur des
mesures

Les résultats des tests neuropsychologi-
ques se limitent aux principales fonctions
cérébrales que l'on peut mesurer, en d’au-
tres termes que l'on peut comparer a des
valeurs de référence. Les caractéristiques
qualitatives du comportement échappent
a la mesure, tout comme les émotions et
les réactions affectives. Les lésions du
lobe frontal, en particulier, peuvent induire
des modifications du comportement qu’on
ne peut saisir que partiellement a laide de
tests psychométriques ou de questionnai-
res d'autoévaluation. Il se peut cependant
que ces modifications du comportement
soient beaucoup plus handicapantes que
les déficits fonctionnels mesurés.

Lajustement de Uoptique neuropsycho-
logique

Tous les patients ne peuvent pas étre consi-
dérés a travers les mémes lunettes neu-
ropsychologiques. Face a une patiente ou
un patient gravement handicapé, encore
partiellement désorienté, ralenti et épuisé



aprées dix minutes d’activité, il faut adapter
la méthode d’examen. En d’autres termes,
on simplifie les instructions et le déroule-
ment des tdches a accomplir. Dans ce cas,
on ne peut souvent faire qu’une évaluation
qualitative et descriptive, en mentionnant
les difficultés qui se manifestent le plus
nettement dans le domaine des fonctions
cognitives de base. Cette opération sert
surtout a planifier la poursuite de la thé-
rapie. En revanche, si le processus de ré-
adaptation se trouve a un stade beaucoup
plus avancé et qu'on prépare la reprise des
activités antérieures, la situation est toute
différente : lexamen neuropsychologique
doit étre aussi complet que possible et se
dérouler a un niveau de complexité conve-
nant aussi aux personnes qui n'ont pas
subi de lésion cérébrale. Les résultats doi-
vent fournir des indications quantitatives
sur tous les domaines fonctionnels per-
tinents. L'étape suivante de la méthodo-
logie aborde la question de savoir ce
que ces indications ont a voir avec la vie
quotidienne.

Le quotidien est différent

Il s'agit essentiellement ici de la difficulté
a faire le lien entre la situation artificielle
du test et la vie quotidienne et ses aléas.
Dans la situation de test, la personne exa-
minée n'a guere la liberté de choisir com-
ment se comporter, et le cadre lui est
imposé : on la fait passer d'un test a lautre,
et le type et lorientation des réponses at-
tendues sont fixés a lavance. Le quotidien,
lui, n'est pas structuré - il faut lui donner
une structure. La situation de test est une
situation protégée : deux personnes dans
une piece, un bon éclairage, peu de bruit,
une situation standardisée, comme Uexi-
gent les criteres de qualité. Le quotidien
est caractérisé par un flux d'informations
constant qui submerge lindividu. La vie pri-
vée et la vie professionnelle des personnes
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testées sont tres différentes d'un individu
a lautre, selon la situation familiale, le
cadre de vie, le poste de travail et les exi-
gences qu’il implique. Par conséquent, les
mémes déficits peuvent avoir des consé-
quences trés variables, suivant la personne
concernée. Et finalement, un examen neu-
ropsychologique dure peut-étre trois heu-
res, et méme une expertise ne prend guere
plus de cing heures. Le quotidien, Lui,
s'étale sur 16 heures.

Nous avons néanmoins besoin de la situa-
tion de test protégée pour rendre visible le
potentiel cérébral complet de la personne
lorsqu’elle se trouve dans de bonnes condi-
tions. Seule cette facon de procéder per-
met de déceler les ressources auxquelles
recourir pour agir pendant la thérapie,
dans la vie quotidienne et le cadre profes-
sionnel. Seule cette démarche donne les
moyens de déterminer comment adapter
le cadre extérieur dans la réadaptation
professionnelle pour pouvoir exploiter le
potentiel existant.

Informer les personnes concernées
Apres l'examen neuropsychologique, il est
important d’informer également les per-
sonnes concernées : sur les résultats en
eux-mémes, sur leur signification et sur
leurs limites. C'est un signe de respect en-
vers la personne concernée que de lui ex-
pliqguer mes évaluations, mes interprétations
et mes doutes, de lui faire savoir ce que jai
écrit ou vais écrire a la personne ou au ser-
vice qui a mandaté l'examen.

Conclusion

Par la force des choses, il existe des
différences essentielles entre la situation
de test et le quotidien. Ces différences dé-
coulent du cadre. L'écart entre les résultats
des tests et le vécu quotidien peut aller
dans deux directions : soit la personne ne

parvient pas a exploiter son potentiel dans
un cadre quotidien stressant alors qu’elle
avait obtenu de bons résultats aux tests ef-
fectués dans des conditions favorables.
Soit des difficultés psychiques individuel-
les altérent la situation de test a tel point
que la personne n’atteint que de faibles ré-
sultats, alors qu’elle parvient a bien gérer
le quotidien.

La seule solution de ce probleme métho-
dologique consiste a observer ce vécu quo-
tidien et a le prendre en compte de
maniére aussi précise que possible. Cette
opération doit avoir lieu régulierement tout
au long de la réadaptation. Les informa-
tions obtenues a partir de 'examen neu-
ropsychologique aident a poser les bonnes
questions et a en tirer des conséquences
judicieuses.

Au-dela des tests :

Des informations de premiére main
Pour pouvoir donner une sorte de pronos-
tic ou établir au moins un lien avec la réa-
lité vécue par la personne, il faut donc des
informations qui complétent les « faits
bruts », a savoir les résultats des tests.
Dans la situation de test, nous avons cer-
tes pu observer le comportement, l'endu-
rance, la tolérance a la frustration, la
stabilité psychique ou les traits de carac-
tere de lindividu. Mais cela ne suffit pas.
Il faut également interroger la personne
en détail, en choisissant le moment appro-
prié, et recueillir aussi des indications pro-
venant de tierces personnes (proches,
employeurs, etc.).

Linterview avec la personne concernée fait
partie intégrante de 'examen neuropsy-
chologique. Cette interview, ou anamnése,
doit étre concue selon l'étape du proces-
sus de réadaptation ou se trouve la per-
sonne. Les résultats obtenus varieront

21

donc aussi en fonction de la situation.
Lorsqu’une patiente ou un patient est en-
core hospitalisé, il a peu d'expérience de
la vie avec une lésion cérébrale. Deux ou
trois semaines aprés sa sortie de clinique,
ila réintégré son ancien cadre de vie, mais
celui-ci est devenu nouveau pour lui. C'est
a ce moment que les expériences qu'il fait
au quotidien devraient étre consignées de
maniére aussi détaillée que possible. Les
informations a réunir sont notamment les
suivantes :

Comment se déroule la journée de la per-
sonne ? Comme dort-elle et dans quelle
mesure le rythme et la qualité du sommeil
sont-ils différents de ses habitudes avant
Uévénement ? Quelles activités a-t-elle re-
prises et comment parvient-elle a les
exercer ? Souffre-t-elle de maux de téte,
de vertige, de fatigue, d'irritabilité ? Si oui,
apres quelles activités ? Et ainsi de suite.

La situation quotidienne change constam-
ment, d'une part du fait des progres ac-
complis dans le cadre de la réadaptation,
d’autre part, du fait de la reprise de fonc-
tions, de roles, de responsabilités dans la
sphére privée comme dans la sphere pro-
fessionnelle. C'est pourquoi il faut régulie-
rement observer la situation quotidienne,
de temps a autre en associant les proches.
L'objectif est d’adapter au mieux les acti-
vités a la capacité et a lendurance cogni-
tives. Cela ne signifie pas qu’il faille a
chaque fois refaire des tests - avec le
temps, les résultats mesurés ne slamélio-
rent plus que lentement. Les nouvelles in-
formations et les expériences provenant
du quotidien illustrent, complétent et
concrétisent les résultats bruts des tests,
elles confirment ou infirment peut-étre
une hypothése avancée sur la base des ré-
sultats mesurés. De cette maniére, on pré-
cise et concrétise l'étendue d’un déficit ou



d’une difficulté rencontrée par cette per-
sonne dans la vie quotidienne. Du point de
vue formel, cette étape de la prise en
charge ne fait plus partie du diagnostic
neuropsychologique : elle appartient a la
phase du suivi de la réadaptation, en d’au-
tres termes au domaine de la thérapie
neuropsychologique.

Lapport de connaissances scientifi-
ques...

Le processus décrit auparavant peut pa-
raitre, en théorie, logique et bien organisé
- dans la pratique, il se grippe assez sou-
vent. Le personnel spécialisé peut, en par-
ticulier, ne pas reconnaitre les symptomes
des troubles cérébraux fonctionnels lé-
gers. Ce phénomeéne se produit surtout
lorsque d'autres problémes de santé sont
prépondérants, ou lors d'un transfert de
responsabilités d'une institution a lautre
ou au sein du personnel de prise en
charge. Parfois aussi, on suppose hative-
ment que des troubles apparemment tres
légers auront disparu dans deux mois et
que la situation sera redevenue normale.
Du fait de ces erreurs, les personnes tou-
chées sont livrées a elles-mémes bien
trop tot. Le plus souvent, elles ne sont pas
en mesure de juger limportance de leurs
symptomes et de les interpréter, ni d'éva-
luer le déroulement de leur convalescence.

Lorsqu’une réadaptation part a la dérive,
les signaux d'alarme les plus fréquents
sont une fatigue intense pouvant aller jus-
qu'a l'épuisement, accompagnée peut-
étre de maux de téte, de vertiges ou d’'une
mauvaise humeur justifiée. La raison prin-
cipale de ces symptomes est l'oubli du fait
que la compensation de déficits cognitifs,
quelle que soit leur nature, demande de
lénergie. Autrement dit, fournir les
mémes performances avec moins de ca-
pacités exige un surcroit d'énergie. Dans
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la pratique, cela signifie que la méme ac-
tivité est plus astreignante qu'avant. La
personne dispose aussi de moins de ré-
serves. Cette fatigabilité accrue n’est pas
de nature physique, mais mentale.
Lorsqu’on n'adapte pas les activités aux
capacités effectives, la fatigabilité accrue,
la fatigue de la journée, peut s'accumuler
pour devenir un épuisement permanent.
C’est ce qu'on appelle communément une
dépression d’épuisement (burn-out). On
sait que les managers peuvent eux aussi
en étre victimes, a la différence qu'ils sup-
portent des contraintes beaucoup plus for-
tes. Le résultat est le méme : se remettre
de l'épuisement demande des mois, et non
des semaines.

L'allongement du temps de réaction dans
un test de concentration, évoqué dans
Uexemple précédent, doit certes éveiller
les soupcons de la personne qui procéde
au diagnostic. Cependant, cette observa-
tion ne permet pas de fixer le moment de
procéder a une reprise de l'activité profes-
sionnelle a l'essai ou d’évaluer la charge
découlant d'une certaine activité. C'est
pourquoi il est si important qu'une ou un
spécialiste suive régulierement l'évolution
de la personne, lobserve et pose des
questions. Comment peut-on étre aussi
fatigué le soir alors qu’on n’a rien fait d'au-
tre que de chercher des champignons
dans la forét ? Comment se sent-on le
vendredi soir, en comparaison du lundi
soir ? A quel moment précis les maux de
téte sont-ils apparus ? Faut-il vraiment
passer son week-end a dormir pour se re-
mettre des obligations de la semaine ?

... aide a prendre des décisions auto-
nomes.

La réinsertion dans la vie quotidienne de-
mande une adaptation constante aux ca-
pacités de la personne, compte tenu de

leur évolution. On est en présence de la si-
tuation thérapeutique classique d’ou dé-
coule une procédure individualisée : il
s'agit d’inviter les personnes touchées a
aller jusqu’aux limites de leurs capacités,
mais sans les dépasser trop souvent. Fixer
le dosage approprié, demande linterven-
tion d'une ou d'un spécialiste capable
d’évaluer de maniére réaliste la charge
possible, les éventuels symptomes de sur-
charge et la dimension temporelle exigée
(par exemple, pour prévoir une phase de
repos nécessaire). Cependant, c’est uni-
quement la personne touchée qui peut dé-
cider comment trouver un équilibre entre
lactivité et le repos. Lindividu doit pouvoir
prendre cette décision en possédant tous
les éléments nécessaires et en s'appuyant
sur son appréciation personnelle. Il faut
donc connaitre les valeurs, les opinions,
les schémas comportementaux de la per-
sonne. Sur cette base, les spécialistes de
la prise en charge neuropsychologique
ambulatoire auront pour tache de définir
des stratégies pour que la personne ne
tombe pas, ou pas trop souvent, dans le
« piege du surmenage ». Il existe peut-étre
des outils simples pour éviter d'étre épuisé
par une activité, par exemple un réveil
pour vous rappeler de faire une pause
quand vous étes en train de remplir votre
déclaration d'imp0ts.

Tres souvent, on ne reconnait pas la fati-
gue a temps. On se souvient seulement de
ses performances passées ; on se laisse
emporter par lenthousiasme et on ignore
les symptomes de fatigue qui se manifestent
déja. Ensuite, la fatigue se fera d’autant
plus sentir. Elle peut étre si forte que,
pour avoir dépassé une seule fois les limi-
tes, on soit obligé de récupérer pendant
plus d’une journée. D'un autre coté, cer-
taines activités ou événements fatigants
peuvent avoir une telle importance, qu'on
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veut en profiter au maximum : garder ses
petits-enfants toute une apres-midi, écrire
tout seul le proces-verbal de l'assemblée
de lassociation, méme si la réunion a duré
trois heures, s’en donner a cceur joie pen-
dant une féte d’anniversaire pleine de bruit
et de stimuli. Le prix a payer sera une
grande fatigue qui demandera une récu-
pération d'autant plus longue. Apres un tel
stress, il faut prévoir et planifier le som-
meil, le repos et la privation sensorielle né-
cessaires. Cette solution apporte peut-étre
une meilleure qualité de vie que quand on
essaye de diviser ses journées en phases
de deux heures, moins fatigantes.

La réadaptation professionnelle est, elle
aussi, un processus d’adaptation continu a
des capacités changeantes, selon les prin-
cipes décrits plus haut. Une reprise a l'es-
sai de l'activité professionnelle est souvent
prévue a raison de deux a trois heures de
travail pendant deux a trois jours par se-
maine. Il peut étre trés utile de se rendre
auparavant dans lentreprise avec la ou le
neuropsychologue afin de poser les bon-
nes questions et de prendre connaissance
du cadre réel du poste de travail. On peut
alors déceler les facteurs de stress, tels
que le bruit, la pression du temps, les
sources de distraction et les interruptions,
causées par les inévitables conversations
téléphoniques, etc. Il s'agit de circonstan-
ces qui demandent un effort de concentra-
tion supplémentaire et qui accroissent la
fatigue. En ce qui concerne la fatigue, il
existe une différence considérable entre le
travail a la caisse dans un supermarché,
en contact avec une clientele pressée, et
le travail qui consiste a trier dans le calme
les marchandises livrées. Selon la situa-
tion, il faudra donc structurer Uhoraire de
travail différemment et adapter la répar-
tition des pauses.



On peut augmenter la charge de travail
peu a peu sur une période de plusieurs
mois. Il s'agit d'un processus d'ajustement :
l'augmentation est suivie de légers symp-
tomes de fatigue qui disparaissent souvent
avec laccoutumance, lamélioration des
facultés cognitives et la routine acquise. Il
se peut aussi que de nouveaux symptomes
apparaissent ou que certains se mani-
festent a nouveau sous une forme plus grave,
tels que maux de téte, vertiges, insomnie
provoquée par un exces de stimuli, ou que
le besoin de sommeil augmente le week-
end. Dans ce cas, il convient de diminuer
le temps de travail jusqu’a ce que la fatigue
redevienne normale. Il faut peut-étre aussi
optimiser la situation de travail qualitati-
vement (par exemple en la simplifiant],
avant de tenter de nouveau une augmen-
tation de la charge de travail deux ou trois
mois plus tard. Il est superflu de dire que
ces décisions doivent toujours étre prises
de concert avec toutes les personnes concer-
nées. Il s'agit de processus dans lesquels
la ou le spécialiste est trés souvent contraint
de jouer le role de frein pour éviter aux
personnes touchées le danger d’une rechute.

Des événements imprévisibles peuvent
aussi se produire : les difficultés familiales
telles qu'une grave maladie ou une sépa-
ration se répercutent toujours sur les per-
formances professionnelles. Cela est
d’autant plus vrai dans une situation ou la
personne a épuisé ses réserves et exploité
son potentiel au maximum. Il se peut alors
qu’on doive adapter momentanément la
charge de travail a la situation psychique,
ce qui veut dire la réduire.

La personne doit prendre au sérieux les
messages de son corps et de son psy-
chisme, s'adapter en conséquence et ne
pas se surmener constamment. Dans
cette situation particuliére et nouvelle, elle
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ne peut y parvenir qu'en accumulant des
expériences, en bénéficiant d'un accom-
pagnement et de retours. A ce sujet, il est
important que, surtout au début de la ré-
adaptation, elle soit soutenue et supervisée
par une ou un spécialiste expérimenté. Cet
accompagnement n‘améliore pas seule-
ment la qualité de vie des personnes tou-
chées. Il est aussi judicieux du point de vue
économique, car il permet d’éviter des re-
chutes. Et finalement, il n’est pas rare que
les personnes touchées aient besoin du
soutien d'une ou d’un spécialiste dans les
rapports avec des institutions mues par
des considérations économiques, et dont
les représentants ont encore trop ten-
dance a vouloir accélérer des processus
qui, par nature, demandent du temps.

En régle générale, il faut plusieurs années
avant que les performances atteignent un
certain plateau. Ensuite, des améliorations
restent possibles, mais on ne peut les pré-
voir de maniére réaliste. Jusqu'a ce que ce
plateau soit atteint, il faudrait qu'un suivi
professionnel soit assuré - a la fin, peut-
étre par lintermédiaire d'un service spé-
cialisé facilement accessible. Le chapitre
qui suit indique a quels spécialistes s'adres-
ser selon la problématique rencontrée.



L'accompagnement dans la vie quotidienne

Jean-Marc Berger

Lorsqu'une personne touchée par une lé-
sion cérébrale quitte la clinique de réadap-
tation, la confrontation a la vie quotidienne
constitue une césure, une rupture brutale.
Les personnes concernées sont ferme-
ment résolues a reprendre leur vie en
main. Mais, par manque d'expérience,
elles entreprennent cette tache au cours
de la partie la plus longue de la réadapta-
tion, la plupart du temps avec un peu de
naiveté et sans préparation. D'un jour a
lautre, elles se retrouvent poussées hors
des murs rassurants de 'hdpital ou de la
clinique de jour et sont alors livrées a
elles-mémes.

Quelles taches attendent les personnes
concernées a ce moment-la ?

D'une part, elles doivent, avec des capaci-
tés cognitives réduites, s'adapter a la vie
quotidienne et la maitriser. Lappui d'un
neuropsychologue peut faciliter ce proces-
sus. D'autre part, il leur faut reconnaitre
les conséquences personnelles de la perte
de capacités et la gérer de maniére appro-
priée. L'aide d'une psychothérapeute peut
alors étre bénéfique.

Ces deux taches, maitriser la vie quoti-
dienne et gérer la perte de capacités, sont
interdépendantes. Cependant, le cadre
donné par la réadaptation en clinique ne
permet pas d’y faire face efficacement. En
effet, il ne reproduit pas les situations réel-
les de la vie quotidienne et n’offre pas le
temps nécessaire.

Comment gérer la vie quotidienne avec
des capacités cognitives réduites ? Comme
nous l'avons vu, le diagnostic neuropsy-
chologique fournit certes des données de
base, ildonne un apercu de la performance
cognitive d'une personne et constate éven-
tuellement qu'une forte fatigabilité cogni-

26

tive constitue le probleme principal. Ce-
pendant, il ne permet pas de définir des
pratiques et des comportements concrets
face a la multitude de situations individuel-
les qui peuvent exister dans la vie quoti-
dienne. Celle-ci est en effet bien trop
complexe et diverse.

L'adaptation a la vie quotidienne ne peut
réussir que si elle est précédée d'une ana-
lyse aussi précise que possible du quoti-
dien de la personne et des expériences
qu’elle y fait.

Ce quotidien devrait demander des efforts,
mais non surmener. Peut-étre faudra-t-il
adopter d'autres habitudes relatives au
sommeil, doser les activités provoquant
une fatigue cognitive, ménager des pauses
suivant un plan établi, éviter complete-
ment certaines activités, et ainsi de suite.
Ily aura des progres et des déboires aux-
quels il faudra s'adapter de nouveau. Pour
répondre a ces défis, un accompagnement
neuropsychologique est sans aucun doute
tres utile. Ce processus continu d'appren-
tissage et d'adaptation, et la comparaison
avec la situation telle qu'elle était avant,
perturbent fréquemment les personnes
concernées, les frustrent et provoquent
leur colére. Ce sont des réactions norma-
les a une situation anormale.

Les changements ne se limitent pas au
domaine des performances , ils affectent
la personnalité a un niveau plus profond.
La perte de ressources et de possibilités
offertes par la vie demande un travail de
deuil. Ce processus commence générale-
ment par le refus et le refoulement, afin de
tenir bouleversements et incertitudes a
distance. L'expérience continuelle du
changement et de la perte finit par provo-
quer une prise de conscience émotion-
nelle, de la colére et de la tristesse. Sans

compter la peur de perdre la sécurité ma-
térielle, de voir changer les relations avec
la ou le partenaire, les enfants, les parents
et les amis.

De plus, ce travail de deuil est souvent per-
turbé par l'environnement social. L'incom-
préhension et la polarisation grandissante
de la société ont fait apparaitre des termes
tels que « faux-invalide » ou « parasite so-
cial ». Ces qualificatifs ne sont pas unique-
ment utilisés par des individus sots et
ignorants. ILs'agit pour les personnes concer-
nées d'une stigmatisation supplémentaire :
la gérer et la surmonter leur demande aussi
un effort.

Le processus de réadaptation prend du
temps. Pour le maitriser, l'aide d'une per-
sonne formée a la psychothérapie est sans
aucun doute précieuse. C’est uniquement
lorsqu’une nouvelle situation de vie stable
se dessine qu'il est possible de réorienter
son identité. Cette recherche s'accompa-
gnera probablement d'un nouveau style de
vie et impliquera de nouvelles valeurs.
L'accompagnement professionnel d'une
personne touchée par une lésion cérébrale
demande des connaissances aussi bien en
neuropsychologie qu’en psychothérapie.
Dans l'idéal, un ou une seule spécialiste
réunit ces compétences. Mais il est égale-
ment possible que la personne concernée
soit accompagnée par un ou une neuro-
psychologue et un ou une psychothéra-
peute. Il est important que chaque
spécialiste ait des connaissances de lautre
domaine, afin d’éviter une interprétation
erronée de symptomes et de fixer en
étroite collaboration les limites entre les
traitements, c'est-a-dire de déterminer le
domaine dans lequel chaque probleme
sera traité.
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L'accompagnement professionnel médical
et psychologique ne suffit cependant pas.
Les groupes de parole ou les témoignages
(tels qu'ils apparaissent dans cette publi-
cation) sont aussi trés précieux pour les
personnes concernées. Ils permettent, a
partir de situations comparables, de mon-
trer que d'autres solutions sont peut-étre
envisageables, et surtout que les person-
nes concernées ne sont pas seules face a
ces situations extrémes. De plus, de nou-
velles relations avec d'autres personnes
concernées peuvent s'avérer plus authen-
tiques que le contact avec des spécialistes
ou des personnes non concernées.

Le processus de réadaptation se poursuit
ainsi dans la vie quotidienne. Il s'agit d’'un
processus d'apprentissage qui dure des
années.






Lexemple de Susanne

Autrice anonyme

Mon accident s’est produit le 8 juillet 2015.
Je suis tombée de toute ma hauteur a la
renverse, et ma téte a violemment heurté
le sol. Laccident s’est passé pendant une
promenade avec mon chien. Sa laisse s'est
prise dans mes jambes et j'ai perdu léquilibre.

Je ne sais pas combien de temps je suis
restée inconsciente. J'étais seule avec mon
chien et je me suis relevée. J'entendais
mal, j'avais limpression de voir a travers
un tube étroit, et je suis rentrée chez moi
en zigzagant. Une amie m’a trouvée dans
cet état et a prévenu les secours. J'étais
désorientée. Je ne réalisais pas ce qui se
passait autour de moi. On m’a hospitalisée
dans un service de neurochirurgie. Je vo-
missais et je ne pouvais plus retenir mon
urine. On m’a fait un premier scanner, puis
un deuxieéme six heures plus tard.

Diagnostic : TCC (traumatisme cranio-cérébral)
avec hémorragie sous-arachnoidienne aigle,
foyers de contusion cérébrale des lobes
frontaux gauche et droit, fracture de l'os oc-
cipital, léger cedéme cérébral antérieur et
postérieur.

J'étais dans un lit, et je ne comprenais pas
ce qui se passait autour de moi. Je voulais
juste rentrer chez moi. Les médecins étaient
d’avis que, dans quatre semaines, je pour-
rais reprendre ma vie normale.

Je suis donc rentrée chez moi trois jours
plus tard et je me suis ménagée autant que
j'ai pu. Pas de télévision, pas de promena-
des, pas de communication, etc.

C’est la que le drame a commencé, je n'ar-
rivais plus a controler mes émotions, je
pleurais tout le temps. Je ne pouvais plus
ni lire ni écrire, ca me demandait trop d’ef-
forts. Je ne sentais plus la température des
objets. J'avais des bouffées de chaleur et je
ne dormais plus. Je n’arrivais plus a com-

muniquer avec les autres. Je ne pouvais
plus écouter de musique. Je ne supportais
pas non plus les images animées, comme
la télévision. J'étais incapable de télépho-
ner. J'avais des difficultés a m'orienter hors
de chez moi. C'était mon chien, Joe, qui me
ramenait a la maison. Je ne ressentais plus
rien. Je n'étais plus moi-méme !

Ma médecin de famille m’a dit de maniére
lapidaire que je faisais un burn-out.

A partir de la, les choses se sont vraiment
compliquées. On m’a hospitalisée dans
une clinique psychosomatique pour une
durée de huit semaines. J'étais compléte-
ment perturbée et je ne pouvais ni manger
ni dormir. J'essayais de réagir d'une ma-
niére quelconque, c’est tout. Tout m’était
étranger. Je ne maitrisais plus du tout le
langage corporel. J'étais incapable d’expri-
mer des émotions. Je ne sais toujours pas
comment j'ai pum’en sortir.

Le personnel médical (médecins et per-
sonnel soignant) ne tenait pas compte de
la plupart des déficits que je décrivais. Il
s'agissait par exemple de troubles de la
perception de la température, de lespace
et du temps. J'étais incapable de lire et je
mettais des heures pour écrire une phrase.
Je ne pouvais pas regarder la télévision
non plus. J'avais perdu lodorat et le go(t
ainsi que les émotions et le sommeil. Au
bout de six semaines d’horreur dans la cli-
nique psychosomatique, une infirmiére
m’a prise a part et m’a fait comprendre que
quelque chose ne fonctionnait pas bien
dans mon cerveau. Mais elle m'a demandé
de ne pas en parler avec le médecin. Je
n'étais plus capable de me prendre en
charge et j'en suis restée la.

Par la suite, on m’a donné des calmants :
des neuroleptiques, des antidépresseurs,
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Quand je suis sortie de cet enfer, j'étais une
épave humaine. Je suis allée consulter le
Dr P., mon médecin de famille actuel, qui
m’a immédiatement envoyée chez un neu-
rologue. Ce n'est qu'a ce moment-1a, six
mois aprés ma chute, qu’on a fait une pre-
miere IRM. Au début de sa carriére, mon
nouveau médecin de famille avait travaillé
en Suisse dans une clinique de réadapta-
tion pour les personnes paraplégiques et
cérébrolésées. Il avait, en raison de cette
pratique hospitaliére et non de ses études,
Uexpérience des personnes touchées par
une lésion cérébrale. Il a donc immédia-
tement ordonné une IRM, un examen chez
un neurologue, un statut hormonal, etc.

L'IRM faite six mois apres la chute, a révélé
toute lampleur des conséquences. Cica-
trice tissulaire cérébrale au niveau frontal
droit. Foyers de contusion sur les cotés
gauche et droit. Persistance d'un léger
cedeme cérébral, etc.

Le Dr P. m’a aidée a arréter les médica-
ments. Ca a mis presque un an. Ce n’est
que depuis 2018, trois ans apres ma chute,
que mon état slaméliore peu a peu. Les
émotions sont revenues, et la perception du
corps s'est peu a peu rétablie. Je ne serai
plus jamais celle que j'étais avant, mais je
n'abandonnerai pas. Je continuerai a me
battre pour chaque nouvelle journée. Le
Soir venu, je suis heureuse si ma journée
s’est bien passée. Je suis a des années-
lumiéere de mon ancien moi, et le nouveau
se construit depuis trois ans maintenant.

Tous les médecins et les thérapeutes
m’ont mal soignée au début et ils ont
échoué sur toute la ligne. Les neurologues,
les avocats, les juges, les experts - ils se
sont tous trompés. Leur ignorance et leur
incapacité a prendre au sérieux ma per-
ception, leur arrogance m’attristent encore
maintenant et me mettent en colére. Par
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sa persévérance, son savoir et son espoir
en lavenir, le Dr P.,, mon médecin et théra-
peute, m’a apporté un soutien déterminant
et m’a accompagnée dans les moments
trés sombres.

Mon mari en premier, mes chiens Joe et
Freddy, toutes les personnes qui aiment
les chiens et dont jai fait la connaissance
a cette époque, sont essentiels dans ma
vie. Je remercie le denkwerk-hirnverlet-
zung pour ses publications qui me prou-
vent que je ne suis pas completement folle.
Grace a ces lectures, j'ai trouvé la force de
supporter les injustices quotidiennes.

Mon cerveau est blessé et réagit violem-
ment a U'excés de stimuli. Mon seuil de to-
lérance a considérablement baissé. Souvent,
je ne peux absolument pas faire ce qu'on
me demande. Ce qui fonctionne bien, c’est
ce que je fais de ma propre initiative. Je
suis parvenue a un stade ou je peux de
nouveau avoir confiance en moi.

Je vais entamer une action en justice contre
les erreurs de traitement. Je voudrais
aussi faire rectifier mon dossier médical
par un tribunal. C’est pour moi extréme-
ment important dans la conclusion de mon
« histoire ». J'ai déja gagné un proces contre
l'assurance-accident privée. Ca vaut la
peine de se battre, aussi dans ce domaine.
Je suis une personne touchée par une lé-
sion cérébrale et je veux que les spécialis-
tes, eux aussi, me prennent au sérieux.
Toutes les autres personnes ayant une é-
sion cérébrale et moi, avons le droit d'étre
traitées par un personnel médical formé
également dans le domaine des lésions
cérébrales, et qui soient au moins capable
de les diagnostiquer.



Un apercu du systeme

Jean-Marc Berger et Traude Lobert

Lorsqu’un individu victime d’une lésion cé-
rébrale reprend pied dans la vie, les per-
sonnes qu’il rencontre sont issues
d’horizons différents et possedent leur
personnalité propre. Chacune a aussi sa
propre optique de la vie et ne voit qu'une
partie de la réalité vécue par la personne
touchée. Le présent texte étudie le sys-
teme dans lequel évoluent ces acteurs :
Qui est exposé a des changements ? Qui
analyse la nouvelle situation ? Qui évalue
les capacités subsistantes ? Quelles sont
les décisions a prendre, qui les prend et en
vertu de quels motifs ? Et comment se dé-
roulent ces décisions ? En nous basant sur
nos expériences, nous exposons ici les in-
téréts, les limitations et les préoccupations
de ces acteurs. Dans la premiéere partie du
texte, nous citons les personnes et les ins-
titutions avec lesquelles la personne tou-
chée par une lésion cérébrale entre en
contact lorsqu’elle cherche a se réorienter
dans la vie. Ce sont des personnes et des
institutions avec lesquelles elle doit aussi
apprendre a établir et entretenir une rela-
tion. Dans la seconde partie, nous traitons
quatre thématiques présentes de maniére
latente dans ces rapports et qui, souvent,
favorisent l'exclusion.

Les groupes de personnes concernées
Les personnes touchées par une lésion
cérébrale

La personne victime d'une lésion cérébrale
occupe le centre de notre réflexion. Sa si-
tuation est nouvelle et la met aux prises
avec ses limitations. Cette personne est
souvent désorientée et frustrée. Elle vou-
drait que tout soit comme avant. Il est fré-
quent qu'elle se réfugie dans le refoulement,
alors qu’elle devrait travailler sur la perte
subie. Reconnaitre que lon n’est plus
comme avant est angoissant, et il faut du
courage et un appui pour appréhender ce
changement et lui donner sa place. Il s'agit
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d’un processus de deuil, un cheminement
que personne ne peut faire « sur com-
mande ». En outre, la perspective d'étre
pris pour un « profiteur du systeme social »
fait honte. Il faudra passer par la longue
recherche d'une nouvelle identité pour se
sentir en droit de toucher une rente Al.

Les proches

Ce sont les conjoints, compagnons, pa-
rents, enfants, freres et sceurs, amis, etc.
de la personne touchée.

La relation entre la personne cérébrolésée
et ses proches change abruptement et du-
rablement. Les proches ne recoivent plus
de la personne ce qu'elle leur donnait au-
paravant. Selon la relation nouée et la per-
sonnalité de chacun, les proches peuvent
se montrer trop exigeants ou au contraire
surprotecteurs. Ils auront tendance, par
exemple, a donner des conseils bien inten-
tionnés, que la personne doit suivre a la
lettre, ou bien a U'entourer de prévenances,
un comportement invalidant par Llui-
méme. Dans la relation avec la personne
touchée, toutes ces réactions peuvent dé-
clencher et accélérer des conflits qui cou-
vaient déja auparavant.

En revanche, les proches peuvent se faire
une idée beaucoup plus claire que les spé-
cialistes des difficultés et limitations effec-
tives de la personne concernée, carils sont
les seuls qui vivent avec elle et l'observent
environ 16 heures par jour.

Les enfants sont particulierement vulné-
rables. Lorsque des événements graves se
produisent, ils éprouvent rapidement un
sentiment de culpabilité. Ils ne peuvent
pas verbaliser comme les adultes et vont
peut-étre manifester leur manque ou leur
souffrance en développant des symptomes
somatiques.

Les spécialistes du domaine médical

Les spécialistes issus du domaine médical
ne forment pas un groupe homogeéne, re-
présentant un avis unanime. Il s'agit de
personnes dont loptique reflete la dis-
cipline dans laquelle elles ont été formées
et qui appartiennent a différents échelons
de la hiérarchie.

e Les médecins de famille ne sont pas
spécialistes des lésions cérébrales. Ils
sont cependant appelés a évaluer des li-
mitations invisibles qu’ils ne peuvent pas
constater dans la pratique. En outre, il
n'est pas rare que leurs connaissances
spécifiques soient obsolétes. Les généra-
listes estiment par exemple a tort qu'une
lésion cérébrale ne peut exister que si le
patient a perdu conscience pendant un
certain temps. Ils pensent aussi que les
traumatismes craniocérébraux ne peuvent
étre provoqués que par un impact, et en-
tretiennent d'autres préjugés de ce genre.

¢ Pendant leur formation, les neurologues
apprennent a analyser le fonctionnement
physique de l'ensemble du systeme ner-
veux. Certains s'intéressent aussi au (nou-
veau) quotidien de leurs patients, d’autres
pas. Or, en regle générale, ce sont eux qui
rédigent les rapports demandés par les
assurances.

e Les neuropsychologues sont souvent as-
sociés a la pose du diagnostic, mais plus
rarement a la thérapie et a laccompagne-
ment lors de la réadaptation.

e | es psychothérapeutes qui n'ont pas
Uexpérience des personnes touchées par
une lésion cérébrale interprétent souvent
les symptomes et les anomalies du com-
portement de maniere erronée.
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e Du fait de leur expérience de thérapeute,
les logopédistes et les ergothérapeutes
voient souvent le fond du probleme. Pour-
tant, leurs observations et informations se
perdent fréquemment dans les méandres
de la hiérarchie médicale.

e | e personnel médical a souvent trop peu
de temps.

e | es spécialistes qui connaissent les lé-
sions cérébrales savent que la réadaptation
dure longtemps et ne peuvent promettre
une solution rapide.

Lemployeur

Pour un employeur, l'absence prolongée
d’une collaboratrice ou d'un collaborateur
est pour le moins une perturbation, le plus
souvent, un probléme. Il a besoin de savoir,
avec précision, ce que son employé pourra
encore faire et a partir de quand. Selon la
situation de son entreprise [finances, lo-
caux, personnel] et selon sa relation per-
sonnelle avec son employé, il décidera de
maintenir les rapports de travail a long
terme et d'adapter l'activité ou d'y mettre
fin le plus rapidement possible.

Les assureurs

Les différentes assurances ont des obliga-
tions juridiques et des intéréts économiques
spécifiques et agissent en conséquence.

e Les caisses-maladie sont obligées de
verser des indemnités journalieres pen-
dant deux ans et vont donc argumenter en
fonction de ce fait.

e | es assurances-accidents sont unique-
ment tenues de couvrir les conséquences
des accidents. Elles seront donc sensibles
a la possibilité qu'une maladie préexis-
tante (par exemple psychique) soit en par-
tie responsable des handicaps constatés -



ce qui peut limiter leur obligation de prise
en charge.

e L'action de l'Al s'inscrit dans une pers-
pective a long terme. Dans certains cas,
cette assurance doit verser des rentes jus-
qu’a U'age de la retraite. Son but est d’opti-
miser la situation a long terme de son
point de vue, et c’est pour cette raison
qu’elle offre tres tot des mesures de ré-
adaptation appropriées.

e En cas d'accident - par exemple d'acci-
dent de la circulation - l'assurance respon-
sabilité civile couvre le « responsable » des
dommages. Lorsque l'enquéte policiere
aboutit a la faute de la tierce personne et
que lassurance responsabilité civile doit
payer, il est dans son intérét de minimiser
autant que possible les handicaps de la
personne touchée.

e | a plupart des assurances disposent de
case managers qui jouent le role d'interlo-
cuteurs directs. Lattitude et Uexpérience
de ces intermédiaires different beaucoup
d’une personne a lautre. Certains case
managers sont en partie rémunérés par
des commissions, et ils peuvent donc étre
enclins a placer leurs avantages person-
nels au-dessus des intéréts et besoins des
assurés dont ils ont la charge.

¢ | a politique des assurances peut varier
en fonction de la conjoncture économique
générale et de la situation économique
spécifique.

Les experts

Les experts sont consultés dans le cas de
divergences ou de conflits concernant les
handicaps de la personne concernée et
des prestations d’assurance qui en décou-
lent. Une expertise n'est pas un rapport
médical conventionnel. Elle fait lobjet d’un
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mandat, et son but est de délivrer un avis
approfondi sur des questions bien définies.
Il peut s'agir, par exemple, d'analyser de
maniére trés détaillée certaines activités,
liées a l'évaluation de la capacité de travail.
Une « expertise interdisciplinaire » ren-
ferme les avis de différents spécialistes,
issus par exemple des domaines de la neu-
rologie, de lorthopédie ou de la psychiatrie.

Les experts sont tenus d’adopter une op-
tique impartiale et « objective ». Toutefois,
ils sont presque toujours mandatés et ré-
munérés par l'une des parties, ce qui peut
poser probleme.

Les juristes et les tribunaux

Les jugements qui reglent les litiges sont
censés étre justes. En fait, un jugement
n'est rien de plus qu’une décision. Celle-ci
a été négociée de maniere pragmatique a
partir de faits constatés qui peuvent ce-
pendant différer de la réalité. Il faut garder
a Uesprit que, pour les tribunaux, la per-
sonne touchée est un cas, assorti d’'un nu-
méro de dossier. On ne peut pas attendre
de la justice qu'elle apprécie latteinte a
Uintégrité subie par la personne. Dans le
meilleur des cas, celle-ci obtiendra une
rente. Dans le pire des cas, le jugement
rendu aura pour seul effet de mettre un
terme a des litiges éprouvants, vécus
comme une menace.

Des termes adéquats ou des cris de
guerre ?

Toute discipline a son propre jargon. Or, les
personnes touchées par une lésion céré-
brale et leurs proches ne connaissent que
le langage courant. Toutes les personnes
impliquées doivent étre attentives pour
pouvoir se comprendre. A condition qu’elles
le veuillent. Dans ce qui suit, nous analysons
quatre termes, utilisés fréquemment pen-
dant la phase de réorientation, qui sont ré-

gulierement la source de malentendus et
d’humiliations involontaires.

Objectif et subjectif

Dans le langage courant, on peut dire « il
pleut » lorsque la pluie tombe. Il pleut ob-
jectivement, sans qu'il soit nécessaire de
mesurer le phénomene du point de vue
météorologique. Quand le supérieur hié-
rarchique et les collegues constatent, a
partir de résultats concrets, qu’un collabo-
rateur convalescent produit nettement
moins qu'avant sa lésion cérébrale, ce
constat objective (ou concrétise), au sens
courant du terme, le fait que les capacités
de la personne touchée ont nettement di-
minué. Dans le domaine médical, le terme
« objectif » est employé différemment.
Seul ce qui peut se mesurer a laide de
méthodes médicales reconnues est objec-
tif. Tout ce que les personnes concernées
ou leurs proches observent, sans que des
mesures puissent représenter ces phéno-
menes, est qualifié de « subjectif » par les
spécialistes. Cette distinction est dérou-
tante, car, dans le langage courant, les
phénomenes que lon peut observer ne
sont justement pas subjectifs.

En méme temps, la terminologie médicale
escamote régulierement le fait que quel-
que chose peut exister, méme si on ne
peut pas (encore] le mesurer. Nous savons
tres bien que la lune est une sphere,
méme si nous n’en voyons qu’un croissant.
Les rapports médicaux et les expertises
réduisent souvent la réalité a une consta-
tation incorrecte : « ce qui n’est pas mesu-
rable n’existe pas ». [l semble inconcevable
que l'on puisse se livrer a un examen criti-
que des possibilités et des limites de la
méthode de mesure. Ce fait est aussi lié
aux attentes des destinataires des rap-
ports médicaux et expertises : les assu-
rances et les tribunaux veulent que les
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meédecins leur livrent des conclusions sans
équivoque, ils ne s’intéressent pas aux avis
différenciés et nuancés.

D’origine psychique

En fait, lexpression « d’origine psychique »
signifie uniqguement que les causes de
troubles ou de handicaps ne proviennent
pas du corps mais du psychisme.

Dans la pratique, le processus de réorienta-
tion crée un cadre dans lequel divers intéréts
entrent en jeu. Pour l'assurance-accidents,
par exemple, le terme « d’origine psychi-
que » peut devenir un qualificatif utile lors-
qu’il s'agit de prouver que les limitations
ne sont pas dues a l'accident, mais décou-
lent d'un handicap psychique préexistant
(par exemple une dépression). Ce détail est
important sous l'angle de la technique des
assurances.

Pour les médecins spécialistes, l'expres-
sion « d’origine psychique » peut consti-
tuer une possibilité fort pratique de
transmettre le patient aux collegues des
services psychiatriques. Ils mettent ainsi
un terme a la recherche vaine et fasti-
dieuse d’'un diagnostic, face a des troubles
qu’on ne peut pas mettre en évidence avec
les méthodes de mesure connues.

Aun certain moment, on en arrive a associer
les termes « objectif/subjectif » et « d’ori-
gine psychique » pour ériger des systemes
de défense ou pour lancer de véritables
cris de guerre. La frontiere a franchir pour
poser le diagnostic de « névrose de rente »
n'est plus tres loin. Pour les personnes
souffrant d'une diminution chronique de la
résistance aux sollicitations, un tel verdict
engendre au moins quatre problémes
qu’on souhaiterait leur éviter :



e | es causes de leurs limitations n'ont pas
été reconnues correctement. Il devient
donc beaucoup plus difficile, d’y réagir de
maniére adéquate.

e Un diagnostic erroné peut entrainer un
traitement inapproprié, par exemple la
prescription de neuroleptiques.

e Les personnes touchées sont laissées
seules avec leurs handicaps, car, dans ce
contexte, lemploi de l'expression « d’ori-
gine psychique » sous-entend que la per-
sonne est responsable de ses problemes.

¢ Dans le systeme de valeurs de notre so-
ciété, Uexpression « d’origine psychique »
est stigmatisante.

Les modifications de la personnalité

Affirmer que quelqu’un souffre d’'une mo-
dification de la personnalité est potentiel-
lement offensant. Cette expression est
dailleurs floue. La personne qui lemploie
devrait aussi préciser ce qu’elle entend par
la. Est-ce que le répertoire des comporte-
ments de la personne concernée est si li-
mité qu’elle semble avoir changé de
personnalité ? Est-ce que son état émo-
tionnel s'est modifié a tel point qu’elle réa-
git tout differemment a des situations
connues ? Est-ce que le comportement
correspond a une réaction violente a une
situation percue comme menacante ?

Bien entendu, il est difficile pour les pro-
ches de savoir comment réagir face a une
personne qui se comportait différemment
auparavant. Il ne faut pas oublier que la
tristesse, lapathie et lirritabilité ne sont
pas forcément la conséquence d'une mo-
dification de la personnalité. Il peut s'agir
de réactions a la souffrance, aux limita-
tions et a linsécurité existentielle, autant
d’épreuves nouvelles auxquelles il faut
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faire face. Lindividu n"a pas changé de per-
sonnalité, mais il traverse une période
difficile.

La perception de soi (et ses troubles)

Le terme « perception de soi » peut avoir
différentes significations. Tres souvent, la
personne concernée ne peut pas encore
évaluer correctement ses nouvelles capa-
cités et doit donc recalibrer ses percep-
tions. Dans ce cas, on ne peut pas encore
parler de troubles de la perception de soi,
car la personne touchée emploie encore,
par habitude, les criteres qu’elle utilisait
avant sa lésion cérébrale. Il faut beaucoup
de temps pour que les comportements au-
tomatisés s'adaptent a la moindre résis-
tance aux sollicitations.

La perception de soi inclut également la
capacité de percevoir et d'identifier ses
propres émotions. Cette capacité peut étre
altérée aprés une lésion cérébrale.

Conclusion

Le processus de réorientation amene les
individus touchés par une lésion cérébrale
a entrer en contact avec de nombreuses
personnes et institutions dont ils sont tri-
butaires. Pour qui est entré dans les
rouages de ce processus, la situation peut
rapidement devenir confuse. Il vaut la
peine de prendre de la distance et de se
demander qui travaille pour qui, qui parle
de quelle maniére, et qui sert quel intérét.
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Lexemple de Tanja

Autrice anonyme

Aujourd’hui, dix ans apres, tout est clair
pour moi : mon cerveau est abimé, je connais
l'adjectif cérébrolésé, je lemploie pour moi
et pour d’autres personnes et je sais exac-
tement ce que veut dire « handicaps invi-
sibles aprés une lésion cérébrale ». Mais
j'ai d{ faire un long chemin.

Depuis huit ans, j"ai une incapacité de tra-
vail de 70% et je travaille encore a 20%
(8 heures par semaine] dans le méme do-
maine qu’avant. Je ne peux pas en faire
plus. Quand tout va bien, je travaille trois
a quatre fois par semaine, pendant deux a
trois heures. Ensuite, je peux encore faire
autre chose pendant deux heures, les
courses, le ménage, surveiller les devoirs
de ma fille, etc. Cing heures en tout pour
le travail payé et non payé, c’est réaliste.
Lidéal, c’est que je puisse consacrer le
reste de ma journée a ce que j'appelle le
repos discipliné. J'ai moins de loisirs ou on
est en contact avec les autres. Mais, j'ai
beaucoup plus de temps pour moi, par
exemple dans le jardin, avec mes chats, au
coin du feu, pour faire des puzzles...

Pour le ménage, j"ai une employée tous les
quinze jours et je fais repasser mon linge.
J'ouvre mon courrier moi-méme régulie-
rement et je paye mes factures, mais, pour
classer les papiers et faire ma déclaration
d’impdts, j'ai besoin d'une secrétaire, en-
viron quinze heures par an. Ma fille habite
chez son pére, mais elle vient chez moi
tous les jours apres Uécole. Je fais la cui-
sine pour nous deux tous les jours. Pen-
dant les vacances scolaires, elle est le plus
souvent chez moi. Donc, je travaille moins
et je compense apres les vacances. Elle
passe un week-end sur deux chez moi.
Les week-ends ou je suis seule, il vaut
mieux que je n‘aie pas de rendez-vous.
Souvent, je passe tout le samedi et la moi-
tié du dimanche au lit. Ce n'est pas que je
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sois malade, mais au lit, je suis moins ex-
posée aux stimuli et je me rendors tou-
jours. Pouvoir somnoler de cette facon,
c’est le meilleur des antidépresseurs, ca
me fait un bien énorme. C’est ma maniére
de neutraliser la surstimulation qui s'est
accumulée. C’est un plaisir dont je ne veux
pas me priver, méme si c’est contraire a
Uhygieéne du sommeil.

Quels sont les handicaps qui me forcent a
réduire autant mon temps de travail ? Du
point de vue neuropsychologique, je souf-
fre d’'une limitation de la capacité de gérer
les stimuli. Donc, chez moi, lattention et
la capacité de filtrage sont restreintes.
Dans la vie de tous les jours, cela veut dire
que jai peu de résistance et que « l'équi-
pement de base » d'une personne apte au
travail me manque en grande partie. Cet
« équipement » se compose des outils
suivants : capacité de gérer les stimuli
dans un laps de temps raisonnable, tolé-
rance a la frustration, tolérance aux dé-
rangements, focalisation, concentration,
endurance, capacité de s'organiser, fiabi-
lité, capacité de gérer les conflits. Je suis
tres sensible et irritable. Je supporte mal
lagitation, les changements de sujet dans
une conversation et les conflits. Je me
sens responsable de tous les probléemes,
méme de ceux qui n'ont rien a voir avec
moi. Mon travail payé n'est donc plus le
méme qu’avant : la qualité n'est pas un
probleme, mais je ne supporte plus le
stress et je ne peux plus gérer un budget
ni négocier avec des partenaires. Je me
percois clairement comme une personne
handicapée.

A cause d’une « masse suspecte » au cer-
veau, on m’a fait passer un examen par
IRM. Il a révélé un gros méningiome (une
tumeur bénigne qui se développe a partir
des méninges). J'ai été opérée trois jours

plus tard. Le neurochirurgien a été parfait,
pas seulement pour lopération, mais
aussi pour la facon dont il s'est occupé de
moi. Encore aujourd’hui, je ladmire énor-
mément. Il n'y a qu'une chose pour la-
quelle nous ne sommes pas d’accord. Il
pense que mon handicap n’a physiologi-
quement rien a voir avec la tumeur ou
Uopération. Il dit que les gens réagissent
parfois de facon bizarre a ce genre d'évé-
nements. Les maladies psychiques sont
aussi des maladies. Mais elles sont du
ressort de collegues spécialistes d’'autres
disciplines. Il me dit, mot pour mot : « Vous
n'avez pas de lésion cérébrale, c'est de-
venu une obsession chez vous. Une tu-
meur est une tumeur, et pas une lésion
cérébrale. Une opération n’est pas une lé-
sion cérébrale non plus, car on la fait avec
un maximum de précautions. » Il a fait une
opération fantastique, je le reconnais,
mais ce qu’il dit est irréfléchi. Il m’avait
toujours parlé de la taille de la tumeur,
m’avait expliqué que la compression en-
dommage tout d'abord les cellules ner-
veuses et qu’elles meurent si la pression
ne disparait pas. C'est de cette facon qu'il
m’a expliqué lanopsie (perte du champ vi-
suel). Je suppose que la pression exercée
par la tumeur n’a pas seulement endom-
magé le cortex visuel, mais aussi d'autres
réseaux neuronaux. Manifestement, lopé-
ration a eu, elle aussi, des conséquences ;
je ne peux pas dire exactement comment.

Tout ca ne veut pas dire que je n'aurais pas
accepté lopération ; encore maintenant, je
suis infiniment reconnaissante d’avoir été
opérée. C’est uniquement grace a lopé-
ration que j'ai survécu, que je ne suis pas
devenue aveugle et que je peux étre une
mere pour ma fille. Aprés lopération, les
maux de tétes permanents et les acou-
phénes ont disparu d’un jour a l'autre. Il
n’y avait pas d’alternative a l'opération. La
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seule chose que j'aurais aimé, c’est que le
chirurgien me parle du risque de lésion
cérébrale et donc d’incapacité de travail.

Le neurochirurgien m’a expliqué en détail
les risques de Uopération, et j'ai signé la
déclaration de consentement. Par consé-
quent, je savais que je pouvais devenir
aveugle, que le risque de léser un vaisseau
vital existait et que, pour cette raison, il
n’était pas possible d’extraire la tumeur
dans sa totalité et qu’il en subsisterait une
partie (éliminée plus tard par des séances
de radiothérapie). Le risque d’'une incapa-
cité de travail n'a pas été mentionné. Je
comprends bien s(r que, dans un tel do-
cument, la survie soit au premier plan.
Lincapacité de travail, c’est un détail, a
coté du risque de devenir aveugle et de
mourir. En réalité, c’est plutdot important
pour la patiente, mais on ne m’en a jamais
parlé, ni avant ni apres lopération. Je me
souviens avoir demandé au neurochirur-
gien, un jour avant lopération, comment
les autres patients ayant un diagnostic
comparable allaient apres lopération. Il
m’'a répondu : « Ils sont tres fatigués ».
Pour moi, c’était tout a fait logique, et ca
m’a rassurée, car en m'appuyant sur mon
expérience, je supposais naivement que la
fatigue était quelque chose qu’on pouvait
guérir par le sommeil. Ce que j'ignorais,
c’est qu'il existe une sorte de fatigue (fati-
gue chronique) qui ne s'élimine pas en dor-
mant et qui ne disparait pas, méme aprés
des années. Sur ce point donc, c’était un
dialogue de sourds.

Lorsque je me suis réveillée de lopération
et pendant les quatre mois qui ont suivi, je
ne savais pas que je ne pourrais plus étre
celle que jétais avant. Tout semblait
comme avant. Quelques jours apres lopé-
ration, je me suis mise au piano a 'Hopital
universitaire et j'ai joué. Rien n’avait



changé, c'était comme si j'avais simple-
ment arrété de m’exercer pendant quel-
ques jours. Jai fait mon test neurologique
personnel : je ratais exactement les
mémes touches qu'avant Llopération.
Super, test réussi ! Pendant la réadapta-
tion et de retour chez moi, je n"ai pas re-
marqué que j'aurais pu avoir acquis des
handicaps. Il faut dire que j'avais pris ma
convalescence tres au sérieux et que je
m’étais ménagée. C'est seulement quand
j'ai recommencé a travailler a 20% que le
choc s’est produit. Ensuite, je ne suis plus
jamais arrivée a travailler a plus de 20%.
Pour m’en rendre compte, jai d{ passer
par trois dépressions d'épuisement cara-
binées - une expérience que je ne souhaite
a personne. Le probléme, pendant cette
période, c’est que personne ne m’'a dit que
le surmenage et la dépression venaient du
fait que je n"arrivais plus afiltrer et a gérer
les stimuli comme avant, et que j'avais
donc une lésion cérébrale. Au contraire,
tout le monde pensait, et moi aussi, que
j'avais des conflits sociaux et psychiques
qu'il fallait traiter avec une psychothérapie.
Javais en effet des conflits de ce genre,
mais le lien de cause a effet avait été mal
analysé. Les conflits provenaient de mon
probleme et pas le contraire. Lexcés de
stimulation anéantissait toutes les res-
sources dont j'avais besoin pour agir de
maniere créative dans les situations diffi-
ciles et pour étre capable de désamorcer
les conflits.

Pour une personne « fraichement » céré-
brolésée, la méthode consistant a vouloir
résoudre les conflits a la source - par
exemple par la psychanalyse - ne peut
qu’'échouer. En effet, cette approche donne
naissance a de nouvelles problématiques
(psychiques), au lieu de réduire les sources
de stimuli. J'aurais eu besoin de quelqu’un
qui m’aurait dit : pour te sortir de 3, tu dois
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en faire moins, pas plus. J'ai essayé au
contraire d'étre une patiente appliquée qui
veut tout faire comme il faut, en utilisant
les services ambulatoires de la clinique de
réadaptation. Mais la-bas aussi, ce qui
comptait avant tout, c'était ce qui était me-
surable, donc les atteintes du champ vi-
suel, et non pas les troubles diffus, comme
le probléme de la gestion des stimuli. En
réalité, atteinte du champ visuel n’est
qu'un moindre mal, elle ne m’empéche
absolument pas de travailler. Tout simple-
ment, un cerveau en cours de réorganisa-
tion est tres vite dépassé par tout ce qui
arrive, mais personne ne me l'avait dit. Les
médecins et les psychologues spécialisés
de la clinique de réadaptation neurologi-
que ou j'ai été traitée aprés mon opération
n‘ont pas identifié le lien de cause a effet
entre mes difficultés et une éventuelle Lé-
sion cérébrale.

C’est presque par hasard que jai consulté
la doctoresse K. S. Elle m’a expliqué ce qui
se passait et m’a envoyée au service de
neuropsychologie ambulatoire de la clini-
que REHAB a Béle. J'y ai rencontré pour la
premiére fois des (neuro)psychologues qui
connaissaient la persévération, Uhyper-
sensibilité aux stimuli, la fatigabilité et la
surstimulation. Ils ne rendaient pas mon
divorce imminent ou le conflit grandissant
avec ma famille responsables de ces phé-
nomeénes, mais les expliquaient par une
atteinte organique cérébrale. Ces neuro-
psychologues ont été les premiers a m’ap-
prendre qu'a coté des personnes handicapées
mentales et malades mentales, il existe
aussi des personnes cérébrolésées. C'est
seulement a partir de ce moment-la que
ma réadaptation a pu commencer. Les
brochures de l'association denkwerk-hirn-
verletzung m’ont aussi beaucoup aidée a
appréhender ma nouvelle situation de ma-
niere réaliste.

Aujourd’hui, je vais bien. Mais j'ai rencontré
beaucoup d’'obstacles sur le chemin qui
me conduisait vers ma nouvelle vie. Il n’est
pas facile, a plus de 40 ans, de se méta-
morphoser en rentiere précoce alors qu’on
faisait carriere, et personne ne peut le faire
pour vous. Le refus, le deuil et la honte
jouent un grand rdle, et c’est un long com-
bat. Bien sir, méme sij'avais été informée
des le départ, toutes ces épreuves ne
m'auraient pas été épargnées. Pourtant, je
me demande pourquoi jai appris seule-
ment une demi-année apres mon opé-
ration qu’'une lésion cérébrale peut laisser
des handicaps invisibles et qu’ils peuvent
provoquer une incapacité de travail. Et,
par-dessus le marché, je lai su unique-
ment parce que je me suis donné beau-
coup de peine pour lapprendre. Pourquoi
personne ne m’a expliqué au départ que je
serais peut-étre obligée de changer mavie
du tout au tout, a cause d’'une moindre ré-
sistance aux sollicitations ? Pourquoi y-a-
t-il trop de neurologues qui ne savent pas
évaluer correctement leffet des lésions
cérébrales légéres ?
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Stigmatisation
Stephan Gerber

Ma mere est venue au monde il y a bien
des années. C'était une naissance hors
mariage. Pour ma grand-mere, cela si-
gnifiait a l'époque non seulement l'exclu-
sion sociale mais aussi religieuse. Si ma
meére avait appartenu a la génération pré-
cédente, elle aurait pu finir comme « en-
fant placé », ma grand-mere aurait pu
atterrir dans une maison de rééducation
pour filles-meres, et son enfant lui aurait
été retiré. Le destin des enfants placés
nous occupe encore aujourd’hui et nous
ne pouvons pas occulter leurs histoires
personnelles. Le sentiment de honte et
d’injustice éprouvé par les personnes
concernées s'est désormais reporté sur
la société et le gouvernement, et cette
forme de stigmatisation a donc heureuse-
ment évolué.

Ne pas étre performant dans une société
occidentale moderne, axée sur le culte de
la performance, est considéré comme
une faiblesse. Ce jugement provoque des
sentiments de dévalorisation et de honte
chez les personnes concernées. Viennent
s'ajouter les mécanismes de dénigrement
et de rejet auxquels les personnes tou-
chées par une lésion cérébrale sont expo-
sées. Le terme « exploitabilité de la
capacité résiduelle de travail » par exem-
ple, en fait partie. Bien que cette expres-
sion soit laide, elle est couramment
employée par les assurances.

Afin d'évaluer la capacité fonctionnelle
des personnes concernées, on procede a
des expertises médicales complexes, qui
doivent permettre a lassurance-invalidité
de déterminer le taux d’invalidité. Les
médecins mandatés agissent en tant que
«médecins-conseils »' (Il s’agit de méde-
T NDLT : Le terme allemand est « médecin de con-
fiance ». En jouant sur le sens littéral du terme, et

non sans ironie, l'auteur ajoute la remarque figurant
entre parenthéses et les commentaires qui suivent.
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cins en qui 'assurance a confiance et qui
représentent les intéréts des assureurs).
Ce faisant, ils bafouent partiellement le
serment d'Hippocrate.

Souvent, le déroulement des expertises
ne donne pas de place a des valeurs telles
que lestime et la dignité. Pour ma part,
j'ai été traité froidement, avec méfiance et
de maniere provocatrice. Au tribunal,
l'assurance-accidents a contesté les diag-
nostics, parfois de maniére déloyale. C'est
ainsi que ma propre tentative de repren-
dre pied dans le monde du travail a été in-
terprétée plus tard a mon désavantage :
« En reprenant son travail, il a prouvé que
ca marchait de nouveau », a argumenté
lassurance-accidents. Soudain, comme si
c'était une loi de la nature, la communica-
tion entre les acteurs n’est plus comman-
dée que par des intéréts économiques. La
santé n'est plus un objectif prioritaire,
mais devient un facteur manipulable qui
doit se soumettre aux intéréts du secteur
des assurances.

Les échanges dans mon ancien milieu
professionnel, celui de 'économie, étaient
marqués par un style de communication
empreint de prévenance, de franchise et
d’amabilité et par une bienveillance fon-
damentale, sur laquelle on pouvait comp-
ter. Dans le monde des assurances,
assurance-invalidité, assurance-accidents
et assurance responsabilité civile, lexpé-
rience que j'ai faite, en tant que personne
concernée, était tout autre. On ne répon-
dait pas a mes mails. Quand je télépho-
nais, on ne me rappelait pas ou beaucoup
plus tard. Dans cette situation, on a l'im-
pression de devoir faire son examen de
conscience. De plus, pendant les experti-
ses, on est seul et a la merci de tous. On
devient un quémandeur, dépendant de la
bonne volonté des experts et de leurs

mandants. Et je peux vous garantir qu’ils
vous le font sentir.

C’est une expérience difficile et humi-
liante pour les personnes concernées et
leur famille. On réalise assez vite qu'on a
pénétré dans un monde nouveau, singu-
lier, dans lequel on ne peut plus se sentir
en sécurité. La regle tacite est la suivante :
« Soit tu acceptes tous les aspects aussi
bien subtils que grossiers de cette forme
de stigmatisation que nous te faisons
subir a la demande de tiers, et tu prouves
ainsi que tu n'as pas d’autre alternative,
soit tu réintegres la société de la perfor-
mance. ». Mieux vaut prendre un bon avo-
cat et aussi un psychiatre qui vous
soutiennent dans cette démarche humai-
nement dégradante et nocive pour votre
santé. Car, en tant que personne touchée
par une lésion cérébrale, on se trouve
dans l'obligation de fournir des preuves et
on est compléetement dépassé par les
événements. Une pietre carte de visite
pour la médecine.

Dans mon cas, LAl a ordonné un place-
ment a l'essai dans un atelier de répara-
tion de vélos. Deux semaines dans un
atelier bruyant et six heures de travail
quotidien, c’était trop pour moi. J'avais les
nerfs a vif, de forts acouphénes et je me
sentais completement dépassé. J'ai si-
gnalé a plusieurs reprises que cet atelier
m’épuisait et était trop bruyant pour moi.
Hélas, il n'y a eu aucune réaction. Je sen-
tais qu’ils pensaient que je ne voulais plus
travailler pour des raisons uniquement
psychiques. J'ai compris que tous ces
gens n'avaient aucune idée de mes pro-
blemes de santé. D’autre part, je devais
bien m’attendre a ce qu’ils ne me croient
pas. Mon avocate m’a dit qu’en raison de
Uobligation de collaborer fixée par la loi,
je n‘avais pas le droit de mettre fin au pro-
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gramme. J'ai pu, au moins, réduire mon
activité a 40% la deuxiéme semaine.
Apres cette période, je me suis senti psy-
chiquement au plus bas, déstabilisé.
J'avais limpression d’étre un cobaye.

Dans ces moments-1a, il est clair qu'on
est a la merci du pouvoir délégué par la
société aux experts et aux assurances qui
justifient ce procédé par le manque de
ressources financieres et le risque de si-
mulation. C’est pourquoi cette forme de
stigmatisation risque de perdurer. D'un
point de vue économique, on peut parler
de défaillance classique du marché, car
Uexpert qui effectue les examens est payé
et a donc un intérét conscient ou incons-
cient a satisfaire son mandant. Celui-ci a
également un intérét a ce que le résultat
de U'expertise aille dans son sens et lui
laisse des marges d’appréciation. Il serait
urgent de faire cesser ce mécanisme et
de veiller a ce que lattribution des man-
dats se fasse selon un principe aléatoire.
Entre temps, le Conseil fédéral a tout de
méme réagi. Son objectif est de faire en
sorte qu’'a l'avenir les examens d’exper-
tise soient enregistrés sous forme de fi-
chiers audio. Mais certains experts s’y
opposent déja a lavance par voie judi-
ciaire voir a ce sujet les articles de presse
de janvier 2021). En outre, la création d'un
service de médiation est en discussion au
sein du Conseil fédéral.

La communication avec les assurances
est déja un probléme en elle-méme. De
plus, lobligation de fournir des preuves
fait subir une forte pression psychologi-
que a la personne touchée. Elle investit
une partie de ses ressources psychiques
et sa santé dans la lutte pour la survie
matérielle de sa famille. Il m’a semblé
que tous les services concernés étaient
conscients de ces injustices et savaient



également que ce fardeau supplémen-
taire nuit a la santé et perturbe la conva-
lescence. Néanmoins, ce « revers de la
médaille » est considéré comme faisant
partie du processus nécessaire a lobten-
tion d'une rente. Lorsqu’on se trouve soi-
méme confronté a cette situation, on est
effrayé et on ne peut pas croire que ce soit
possible. Dans ce cas, la stigmatisation
est un processus qui se déroule sur deux
fronts. Comme nous l'avons vu, elle dé-
coule d’une part des mécanismes prove-
nant des assureurs et de la société, et
d’autre part, elle est reproduite par la per-
sonne concernée elle-méme. Et en effet,
c’est bien moi qui mene ce combat et qui,
a la fin, obtiens la carte Al. J'ai atteint un
but que j'ai, en fait, toujours refusé : une
dépendance sur le dos de U'Etat et des as-
surances. J'ai maintenant suffisamment
de raisons objectives de me stigmatiser
et de me dévaloriser moi-méme. Aprés
étre passé par toutes ces instances, on se
voit attribuer, tant par soi-méme que par
la société, le statut d'« étre faible ». Il
s'appelle linvalidité et se présente sous
forme d’une carte portant cette mention.
Apres avoir fait toutes ces expériences
avec le monde extérieur et avec soi-
méme, il faut une force mentale incroya-
ble pour garder une image de soi positive,
en particulier lorsqu’on lit les rapports
d’expertise.

Je ne veux pas qu’on me réduise a ces dé-
ficits, et ma volonté est toujours la. Malgré
toutes mes limites et malgré toutes les
stigmatisations, je peux chaque jour pren-
dre des décisions. Constater que je peux
encore vivre tant de belles choses malgré
mes handicaps a été une expérience-clé
pour moi. Il m’a fallu beaucoup de temps
pour prendre personnellement mes dis-
tances par rapport a la stigmatisation ex-
térieure et intérieure et accepter ma vie
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avec une lésion cérébrale, telle que je la
construis. Par exemple, j'ai toujours des
difficultés a donner une bonne réponse
quand de nouvelles connaissances me
demandent : « Et toi, qu’est-ce que tu fais
dans la vie ? » — « Je suis homme au foyer. »
Je raconte alors brievement mon histoire
et j'ajoute que je suis fier de pouvoir entre
temps m’occuper du ménage et de mieux
gérer mavie. Le terme « lésion cérébrale »,
qui apparait dans les discussions, souléve
beaucoup de questions. Certaines sont
exprimées, d'autres restent en suspens.
Les questions qui ne sont pas posées sont
malgré tout perceptibles et laissent une
impression désagréable. Il faut apprendre
a gérer cette situation. La géne ressentie
aussi bien par les personnes qui posent
les questions que par moi-méme, en tant
que personne concernée, en fait partie.



Les Temps modernes - une polémique

Jean-Marc Berger

Quiconque, comme lauteur du présent ar-
ticle, a acquis une expérience profession-
nelle de plusieurs décennies en tant que
neuropsychologue, doit faire le constat
que, sous certains aspects, le systeme de
santé est malade.

Le systeme de santé repose depuis tou-
jours sur des bases économiques. Cepen-
dant, la situation économique actuelle
montre un tout autre visage que celui des
années 90. Dans le systeme de santé, force
est de constater que les colts sont deve-
nus plus importants que la qualité des
prestations. Cette évolution débouche fi-
nalement sur un principe simple : qui paie,
commande.

Le systeme de santé était autrefois moins
colteux ; en partie, parce que la technique
était moins développée et les exigences de
la clientele plus modestes. Pour les traite-
ments en clinique de réadaptation, les as-
surances exigeaient des garanties de prise
en charge uniquement dans des cas ex-
ceptionnels. Le statut d’assuré vous faisait
bénéficier de leur bénédiction tacite. Au-
jourd'hui, les médecins chefs de clinique
passent leur temps a rédiger des deman-
des serviles a des assurances qui déter-
minent de facto quel traitement peut ou ne
peut pas étre effectué et pendant combien
de temps. Et cela pour des raisons pure-
ment économiques. On fait des économies
dans les domaines ou les groupes d'in-
fluence sont les plus faibles : chez les pa-
tients tout d'abord, puis dans le domaine
des traitements appelés « paramédicaux »,
relativement peu colteux, mais qui se-
raient tres utiles lorsque les traitements
médicaux classiques, qui eux occasionnent
beaucoup de frais, n'ont plus beaucoup
d’effet.
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Les conflits autour de l'argent sont a lori-
gine d'une méfiance grandissante, qui de-
vient hélas un travers de notre société.
L'espionnage autorisé des bénéficiaires de
rentes suspects ne représente que la par-
tie visible de liceberg. La méfiance fait
qu’au sein du systeme de santé, il est de-
venu obligatoire de saisir quantitativement
presque toutes les activités des profes-
sionnels et de les justifier. Les prestations
doivent étre quantifiées et ne pas dépasser
une certaine limite fixée. Les traitements
doivent étre motivés par écrit. Les assu-
reurs ont le droit de refuser la prise en
charge financiére de certains traitements.
Finalement, il s'agit toujours de codts et
non de qualité. Tout le personnel soignant
confirmera cette tendance : il est tres im-
portant de tout documenter, de tout saisir
et de tout quantifier. La tache proprement
dite du personnel de santé, a savoir la
prise en charge des patients, se déroule
dans le peu de temps restant. Il ne faut pas
s'étonner que, parmi le personnel soi-
gnant, certaines personnes soumises au
cynisme du systéeme deviennent elles-
mémes cyniques ou tombent malades. Ou
encore changent de métier.

Les deux tendances, la prédominance de
la pensée économique et la dégradation
des comportements professionnels, ont
pour conséquence que seul ce qui est
quantifiable, ce qui est chiffrable, est va-
lable. Cette évolution signifie que, dans
laccompagnement des personnes tou-
chées par une lésion cérébrale, lempathie
joue un role de plus en plus marginal. En
tant que neuropsychologue, je dois livrer
des valeurs moyennes normalisées, les
conséquences qualitatives d'une lésion cé-
rébrale et les dysfonctionnements émo-
tionnels individuels n’intéressent guere.
S’occuper de la personne touchée devient
un facteur de perturbation.

En raison de la quantité de travail investi
pour les contrdles et les justifications, il ne
reste plus de place pour un accompagne-
ment humain, ou lattention et 'empathie
prévalent. Dans des conditions de travail
normales, un personnel professionnel mo-
tivé et responsable témoigne de ces quali-
tés. Mais dans les conditions actuelles,
lattention et l'empathie sont vraiment de-
venues hors de prix.
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Conclusion

Jean-Marc Berger, Stephan Gerber et Traude Lobert

En publiant cet ouvrage, nous avons pour
but de faire naitre un débat, et c’est aussi
notre espoir qu’'il ait lieu. Il est nécessaire
qu’une discussion de fond s'’engage entre
les personnes concernées, les experts et
les agents payeurs. Ces échanges peuvent
favoriser la compréhension mutuelle et peut-
étre méme créer une sorte de confiance. Dés
lors, lorsqu’il s'agirait de se pencher en
commun sur des destinées individuelles,
il ne serait plus possible de faire valoir la
loi du plus fort. En d’autres termes, nous
devons nous parler.
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