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Antécédents à la recherche 

• 30 années d’expérience de l’accompagnement de personnes en 
situation(s) de handicap(s) 

• Des personnes accompagnées sans que nous identifiions certaines 
difficultés 

• Des personnes n’ont pas été accompagnées 

• Des personnes accompagnées, mais longtemps après l’accident 

• Questionnements à l’interne des services 

• Partage des questionnements entre le TAH et le Serac (2005) 

• Création du  « groupe cérébrolésion » (2006) 

• Création projet Azimut (2011) 

• Première matinée d’étude (2012) 



Quelques données épidémiologiques 

• Tous les ans en Belgique, 19.000 personnes sont victimes d’un AVC 
(Accident Vasculaire Cérébral ou attaque cérébrale); 9.000 d’entre 
elles meurent dans l’année et 6.000 en garderont un ou plusieurs 
handicaps. (Belgian Stroke Council - 2005) 

• Dans notre pays, les personnes traumatisées crâniennes sont 
nombreuses. On estime à 30.000 par an le nombre de personnes 
(essentiellement des jeunes) victimes d’un traumatisme crânien. Parmi 
celles-ci, 3.000 garderont des séquelles sévères motrices, sensorielles, 
mais surtout un handicap invisible (séquelles cognitives, 
comportementales et émotionnelles) lourd de conséquences dans la 
vie de tous les jours. (La Braise:  Le handicap invisible ? Quelques pistes pour y faire face au 
quotidien… 1ère édition, décembre 2005 - Nouvelle édition, décembre 2014) 

 

 



Question de départ 

Quels sont les facteurs qui provoquent les ruptures de parcours des 
personnes cérébrolésées dans un contexte pourtant caractérisé par un 
système de soins et un tissu institutionnel et associatif de l’aide psycho-

sociale relativement développés?  

 



Méthodologie 
 
• Revue de la littérature 

 
• Variables d’analyse 

 
• Echantillonnage 

 
• Entretiens semi-directifs 

 
• Focus group 

QUI 
 
 
 
 
 

QUOI 
 
 
 
 
 

COMMENT 



Variables d’analyse 
  Accident Hospitalisation Revalidation « L’après » 

Organisation  

(disponibilité expertise(s) -  coordination – 

adéquation orientation/vision du parcours) 

+ - + - + - + - 

Communication  

(qui est chargé de laquelle – quelle 

information – temps accordé – comment 

donner information pertinente à long 

terme)  

                

Place  

(actions et décisions) 

                

Accès  

(existence et disponibilité des services – 

coût – prise en compte H.Inv – se mettre 

en projet) 

                

Général                 



Echantillonnage  
 

50 situations – 79 personnes 

52% 42% 

Nature de la lésion 

AVC 

TC 

Tumeur 

6% 
4% 

10% 
12% 

30% 

44% 

Année de l'accident 
 

Avant 1980 

1980-1999 

2000-2005 

2006-2010 

2011-2013 



50% 50% 

Sexe 

Femmes 

Hommes 

2% 4% 6% 

34% 54% 

Situation géographique 

DINANT 

HUY 

WAREMME 

VERVIERS 

LIEGE 



2% 10% 
8% 

20% 38% 

6% 

10% 

6% 

Age au moment de la 
rencontre 

17-18 ans 

19-25 ans 

26-35 ans 

36-45 ans 

46-55 ans 

56-65 ans 

66-75 ans 

76-85 ans 

10% 

32% 

42% 

15% 
11% 

Situation familiale 

Isolé 

En famille 

Chez parents 

En institution 



34 Professionnels  
 

De 15 types de structures 

Service de 
neurochirurgie 

Service de 
neurologie 

Revalidation 
hospitalière 

Revalidation 
ambulatoire 

Mutuelle Service 
psychologique 

Clinique 
psychiatrique 

Centre 
d’hébergement 

Centre de 
convalescence 

Maison de 
repos 

Service de 
coordination 

Service 
d’Accompagnement 

Bureau 
Régional 
AWIPH 

SPF 

Centre 
référence IMC 



Quelques situations rencontrées 



Accident 

Maison de repos  et 
de soins 

Hébergement AWIPH 

Retour à domicile 
(encadré) 

Ni adapté, ni 
adaptable à 

ses 
difficultés 

Pas dans les 
conditions 

Liste 
d’attente 

Dérogation/ 
éloignement 

Hospi Reva 

Maintenu 
car pas 
d’autres 
solutions 

MANQUE DE SERVICES 
ADAPTES 



Accident 

Retour à domicile (encadré) 

Soins infirmiers / médicaux 

Soins kiné 

Aides  familiales 

     Service d’accompagnement 

Aides ménagères 

C 

O 

O 

R 

D 

 

 

Troubles du 
comportement 
/ désinhibition 

Manque de formation et 
de soutien des 
professionnels 

Liste d’attente 

En difficulté, 
manque de 

services. 

Maintien à 
domicile remis 

en question Hospi Reva 

FORMATION ET SOUTIEN DES 
PROFESSIONNELS 



Accident 

Hospi Retour à domicile 

Reprise du Travail 

      Propriétaire ? Logement ? 

CPAS 

Pas 
d’objectivation  

de lésion 

Troubles du 
comportement 

– Difficulté 
d’organiser son 

travail 

Manque de 
sensibilisation du 

professionnel 

Défense sociale 

DETECTION - IDENTIFICATION 



Accident 

Retour à domicile  

Soins infirmiers / médicaux spéc. 

Soins kiné 

Aides familiales 

Service d’Accompagnement 

C 

O 

O 

R 

D 

Non acceptation de 
son état et troubles 
du comportement 

Médecin traitant 

Neuropsychologue 

Maman 

Mise en 
observation 

Soutien 
psychiatrique 

Soutien psychologique maman 

Soutien maman 

Mise sous protection 

Hospi Reva 

SOUTIEN DES PROCHES 



Analyse 

 

• CE QUE NOUS DISENT LES PERSONNES ET LES FAMILLES 

 

 

• CE QUE NOUS DISENT LES PROFESSIONNELS 



CE QUE NOUS DISENT LES PERSONNES  
ET LES FAMILLES 

• SAVOIR: 

 - être informé 

 - être consulté 

 

• POUVOIR: 

 - avoir du temps 

 - avoir accès 



Savoir 

• Etre informé: 
 - une information qui dit 
 - avec humanité 
 - tournée vers un savoir utile 
 - pour avoir accès 
 - dans une vision à long terme 
 
• Etre consulté: 
 - des « réunions-bilan » 
 - pour prendre des décisions 



Pouvoir 

• Avoir du temps: 

 - du temps disponible 

 - à travers le temps 

 - pour intégrer les données 

 

• Avoir accès: 

 - prendre en compte le « handicap invisible » 

 - individuellement et en collaboration 

 - pour répondre aux besoins 



CE QUE NOUS DISENT LES PROFESSIONNELS 

• RETOUR A L’ETAT ANTERIEUR 

 

• DES DIFFICULTES SUR LE PARCOURS 

 - liées aux personnes  

 - liées au monde professionnel 



Retour à l’état antérieur 
 

• Maintenir en vie:  débat « dignité/autonomie » 

 

• Revalider: capital, mais trop court - les oubliés 

 

• Revenir à domicile: insuffisance de données sur le domicile 

 

• Retravailler: pas d’acteur dédié 

 

• Nouveau projet de vie: faire face et faire sens  

 



Difficultés liées aux personnes 

• Capacités « émotionnelles »: entendre et intégrer les données / 
énergie disponible 

 

• Les séquelles:  

 - handicap physique 

 - handicap invisible: conscience des difficultés - fatigabilité -      
   apathie - troubles du comportement – difficultés de mémoire  … 

 

• Coût financier et solitude 



Difficultés liées au monde professionnel 

• Agir avec les troubles du comportement: qui peut aider - accès aux 
soins et aux aides 

 

• Manque de connaissance: la cérébrolésion - le réseau 

 

• Manque de services: évaluer les conditions de vie, inscrire l’aide dans 
le quotidien, occuper, vivre dignement (plus que survivre/liens 
sociaux), se déplacer, souffler, coordonner 



Synthèse des analyses 
Personnes et familles 

 SAVOIR 

o Être informé: une information qui dit avec 
humanité, tournée vers un savoir utile, pour avoir 
accès, dans une vision à long terme 

o Être consulté: des « réunions-bilan », pour 

prendre des décisions  
 

 POUVOIR 

oAvoir du temps: du temps disponible, à 
travers le temps, pour intégrer les données 

oAvoir accès: prendre en compte le « handicap 
invisible », individuellement et en collaboration, 
pour répondre aux besoins 

 

Professionnels 

 RETOUR A L’ETAT ANTERIEUR 

o Etre identifié, pour être soigné, pour redevenir 
comme avant  

 

 DIFFICULTES 

o Liées aux personnes et familles: 
Capacités « émotionnelles », les séquelles 
(handicap visible et handicap invisible), coût 
financier et solitude 

o Liées aux professionnels: Agir avec les 
troubles du comportement, manque de 
connaissances (la cérébrolésion - le réseau), 
manque de services 

 



CONCLUSIONS:  
POUR CONTRER LES RISQUES DE RUPTURE 

• Identifier et reconnaitre la cérébrolésion, ses séquelles et leurs 
conséquences 

• Soigner et  pouvoir revalider tout au long de la vie 

• Construire un nouveau projet de vie, dans sa région 

• Agir à travers le temps, dans le lieu de vie, selon l’évolution de la    
situation 

• Agir en pluridisciplinarité intra et interservices, pour prendre en 
compte le handicap acquis, la personne dans sa globalité 

• Aider la personne et la famille, ou les aidants proches 

 



Pour atteindre ces objectifs, nous proposons 
et recommandons:  

La mise en œuvre de parcours de soins et d’aides des personnes 
cérébrolésées entendus comme : une offre de services des acteurs de la 
santé et de l’aide interconnectables, selon la situation médico-psycho-
sociale d’une personne et de sa famille, et selon leur évolution. 
L’« interconnectabilité » devrait être pensée et organisée pour que la 
liaison entre les acteurs se fasse dans un esprit et une mise en œuvre la 
plus continue possible, au bénéfice de l’évolution singulière, non 
programmable au préalable, orientée vers une insertion sociale et/ou un 
« mieux-être » de la personne et de la famille.  



Pour opérationnaliser ces objectifs et cette 
recommandation générale, nous déclinons 3 

axes opérationnels 
 

• Identifier et reconnaitre (la spécificité de) la cérébrolésion 

 

• Renforcer et développer une offre adaptée et adaptable aux 
spécificités de la cérébrolésion 

 

• Construire et diffuser une expertise spécifique 

 



AXES A TRAVERS LE TEMPS 

RETOUR A DOMICILE AVEC ENCADREMENT ADAPTE (extension AVJ - SAC spécialisés - autres 

professionnels sensibilisés) 

HEBERGEMENT (adapté - habitat groupé - extension AVJ) 

HOSPI REVA 

ACCUEIL DE JOUR  (adapté - valorisation sociale - échanges d’expérience) 

REVALIDATION ETENDUE : temps (flexibilité et durée) - lieux (domicile - travail - environnement) - 

modalités (appartements d’essai - activités artistiques – non spécialisées …) 

ACCES AU  TRANSPORT ADAPTE (coût - activités sociales) 

PERSONNES : REVENUS SUFFISANTS (SPF/BAP) POUR VIVRE ET UTILISER LES SERVICES D’AIDE ET DE SOINS 

           PROCHES PRESENTS : CONTENU AU STATUT D’AIDANT PROCHE – SOUTIEN ET REPIT 

SERVICE D’ACCOMPAGNEMENT : liaison et coordination - connaissance  réseau - aide individuelle (personne et famille) 

CENTRES REFERENCE : bilan pluridisciplinaire systématique - informations - outils  

 

 

PROFESSIONNELS COMPETENTS : sensibilisés - formés - épaulés dans leur pratique - partenaires  
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MERCI POUR VOTRE ATTENTION 



Quelles perspectives d’avenir 
pour le projet Azimut 



Les actions réalisées par Azimut 

• Proposer un accompagnement: individuel et familial / 
coordination et liaison 

 

• Développer la connaissance: la cérébrolésion / le réseau 

 

• Sensibiliser les professionnels 

 

 



A l’avenir, nous voulons développer 

 

• Le soutien des personnes et des familles 

 

• L’expertise des professionnels 

 

• Des réponses innovantes partenariales 

 



 

 
oSéances d’information 

 
 
 

oMoments de partage d’expériences  
 
 
 

oTemps d’écoute individuelle 

  

 
 

Le soutien des personnes et des familles 



 
 
oSensibilisation: identification - relation et aide plus adaptées 
 
 
 
oUne expertise partagée entre les différents acteurs (plateforme locale): 
 
 - travailler ensemble (qui fait quoi / comment fait-on ensemble) 
 
 - se soutenir (échange de pratiques, intervision, …) 

L’expertise des professionnels 



Des réponses innovantes partenariales 

 
orencontres entre professionnels, personnes et familles 

 

orevalidation continuée dans le milieu de vie et dans l’environnement 

 

oappartements d’apprentissage ou d’essai 

 

o logement partagé  

 

ovalorisation sociale 

 

oBottin / GPS de Parcours 

 

o  … 

 



Calendrier 
• Première séance d’information sur les séquelles de la 

cérébrolésion: 12 Janvier 2016 à 14h00 à Liège 

 

• Premier moment de partage d’expériences (personnes et 
familles): Février 2016 

 

• Groupe de travail « professionnels » (travailler ensemble – 
intervision): 19 Janvier 2016 à 9h30 à Liège 

 

• Temps d’écoute individuelle: 2016 

 - à Liège, chaque 1er  vendredi du mois, en matinée 

 - à Verviers, chaque 3ème jeudi du mois, en matinée  

 


