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Introduction

Cette idée de vous parler de I'importance des famdans les prises en charge
des personnes cérébrolésées ne m'est pas venigndea question qui se pose
en effet, a tout thérapeute esimnment étre le plus adéquat possible dans nos
propositions thérapeutiques? Il se fait quau cours de ces années
d’accompagnement et d'interventions psychothéraperds de personnes
cérébrolésées, jai été confrontée a de nombreepeses au cas ou la personne
cérébrolésée était bloquée dans son chemin deqat#siuou de réinsertion car
elle ne pouvait soutenir seule le cheminement Jarsreconstruction et
I'autonomie ou se voyait confrontée aux peurs tigcegaces de sa famille.

J'ai également entendu les demandes des famillesi@savaient pas ou se
situer dans le parcours thérapeutique et qui staieat aider leur proche et étre
aidées, ces deux termes s’entrechoquant dansdiéiérentes demandes.

J'ai pu aussi percevoir combien les familles sacties de ressources et de
compétences pour faire face a bien des difficuligs| n’y a pas de « bonne
solution » toute faite a proposer aux familles maisil est important de
cheminer avec elles, de leur apporter informatiéesute et soutien mais aussi
de faire appel a leurs capacités créatrices poustaiire le chemin vers
I'avenir. Cependant, ce n'est pas pour autant gleeva sans souffrance.

Ces différents éléments me font dire deg familles ont un réle essentiel a
jouer lorsqu’un accident cérébral arrive a I'un de sesntres. C’est aussi pour
cela qu’il est important de réfléchir en différedisux et avec les familles
concernées aux aides qui peuvent étre mises ed. plac

Dans cet exposé, je m'interrogerai tout d’abord seirqu’est une famille et
jaborderai ensuite, I'impact de la Iésion cérébmlir chacun des membres de la
famille et sur le systeme familial dans son ensembl

Apres avoir esquissé les besoins et les attentedandlles, je présenterai les
moyens que nous mettons en ceuvre dans notre qamireavancer avec le
patient et la famille dans le parcours de réadaptat

Rappelons toutefois, avant d'aborder ces difféngoitsts, que chaque patient est
différent, que chaque lésion cérébrale est paidicilet que chaque famille est
unique. Tout ce qui sera développé ici devra ddre @mis dans un contexte
singulier, celui de chaque famille et de chaqueidaect cérébral avec ses
conséguences spécifiques.
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1. La famille

Définir la famille est une tache ardue si I'on saitd en faire une description
exhaustive. Je me contenterai donc de poser dasdegroisés sur la famille ou
plutdt sur les familles.

Approche d’'une définition

Le terme de famille désigne une forme d’organisaociale qui se perpétue
avec le temps. Cette organisation se fonde suésgau extrémement complexe
de relations inter-générationnelles (entre parenenfants, entre grands-parents
et petits-enfants,...) et intra-générationnelles réerfréres et sceurs, entre
conjoints, entre cousins). Ce réseau se caracténiseseulement par des regles
et des modes de fonctionnement qui lui sont propra@s aussi par 'image que
chacun des membres se fait de ce qu’est sa prapméld. On appartient a la
famille par un lien de parenté mais aussi parce ltpre partage certaines
habitudes ou certaines valeurs, parce que chaoageype un role, parce que la
famille a une histoire. Si chacun devait décrirdasuille, il pourrait citer ceux
qui en font partie mais aussi les habitudes fahagides coutumes, les roles et le
fonctionnement de chacun au sein de la familleguél les percoit.

On peut donc schématiser cette définition en repretrois dimensions qui
caractérisent une famille :

* un groupe qui a unhkistoire commune (temps forts, conflits, moments
festifs, naissances, déces, ...) qui s’inscrit darierhps

* unlieu (habitations, endroits fréquentés, ...) dans lequepartage des
émotions et qui crée donc des liens de proximitédedistanciation entre
ses membres, qui introduit ainsi la notion d'espace

* un réseau qui a un fonctionnement spécifique (régles, coomgs,
hiérarchie, ...) qui indigue donc une organisatiortipaliére

Différentes formes de familles

Les familles peuvent aussi étre décrites suivaiféréntes formes, différentes
tailles, différents accents. C’est ainsi que I'eutpdistinguer :

» Familles nucléaires (couple seul, couple parentahfants)

 Familles élargies verticalement (a plusieurs gémds) et
horizontalement (aux fratries)

* Familles monoparentales

» Familles recomposées
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* Familles « d’adoption » ou familles « de coeur »

La famille, un systeme a la recherche d’un équilite

La famille, avec ses dimensions et ses différeritemes, pourrait étre

comparée a un systéndela recherche constante d’'un certain équilibrened’

certaine harmonie. Ce systéme a ses propres r&gtexrit dans une histoire (a
un passe€) et met en place des projets (a un avenir)

Quand arrive un événement inattendu qui change I'aganisation familiale,
c’est tout I'équilibre familial qui peut étre bouleversé.C'est ainsi que dans le
systeme familial, des difficultés peuvent appagaitors des périodes de
changement : naissance du premier enfant, morgi@desls-parents, départ des
grands enfants, ... Les reperes ne sont plus les snénhe famille doit s’adapter
a la nouvelle situation. Tout changement impossi @ra famille d’adapter son
fonctionnemenaux événements apparus dans la vie familiale.

Cependant, cette nouvelle adaptation ne va pasurjsans mal. Certaines
familles s’adaptent plus facilement a des chang&sneautres éprouvent plus
de difficultés. Lorsque les reperes que les famiilent progressivement
construits sont brutalement bousculés, I'adaptatmra s'avérer plus difficile.

2. La lésion cérébrale et le bouleversement de lgevfamiliale

Comme I'écrit P. Lamﬁel’accident cérébral qui survient brutalement,nam
seulement toucher la personne qui en est victime waaagir comme une onde
de choc ou comme un pavé dans la marre et vacdeies différents systemes
dans lesquels évolue la personne.

Le premier systeme qui est touché, le plus proahebldssé est le systeme
familial. La famille voit ainsi ses reperes complaent bouleversés et les
projets remis en cause.

L’accident cérébral d'un des membres de la famittenstitue doncun
changement brutal et inattendu de tout le systémeaiilial. Cette famille
gu’elle soit nucléaire ou élargie, monoparentalerecomposée va vivre un
véritable séisme.

! Lampe P., « Le traumatisme cranien, un regar@sygue posé en plusieurs temps, une maniére di feso
actes manqués freudiens», », in Cahiers critiqaabdétapie familiale et de pratiques de réseauxPDEedoeck,
2003.
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A cette perte de reperes, cette crise du systemmdidh s’ajoute le choc
émotionnel pour chacun des membres de la famillet notamment I'anxiété
liée a lincertitude du devenir de son proche. Clagnembre du systéme
familial va vivre ce bouleversement avec des émetides réactions qui vont le
déstabiliser mais aussi le mobiliser jusqu’a ce lguamille atteigne un nouvel
équilibre dans lequel chacun retrouve une plaecseble qui lui convient. Ces
émotions peuvent se traduire de differentes fac@mxiété, tristesse, révolte,
culpabilité, hyperactivité, lacher prise...

L'altération des rdles familiaux constitue également un des éléments
importants du processus de désorganisation - néi@agjeon qui survient suite a
une Iésion cérébrale.

C’est Mondain-Monv&| pére d’'une jeune fille cérébrolésée, qui soulitge
deux notions de famille patiente, famille soignante
o famille « patiente »: tout traumatisme sur un membre de la famille
affecte toute la famille et la famille est doneeathéme traumatisée
o famille « soignante »: la famille est des le début de I'accident cémébr
désireuse mais aussi invitte a étre aux coOtés dienpa protéger,
sécuriser, stimuler le blessé,... sont autant deegaahxquelles elle aura a
S'atteler.

La famille se retrouve ainsi face a de nombreuségerces que l'on peut
résumer dans cettdouble fonction de patient et de soignantfonction
difficile & porter ou a supporter et qui semblengioser a la famille sans lui
laisser réellement de choix.

3. La lésion cérébrale et le cycle de vie

Chacun va réagir a l'accident cérebral d'une fagamticuliére, suivant sa
personnalité et le systéeme familial dans lequéldlue, mais aussi le moment
ou survient I'accident cérébral.

Le cycle de vie individuel de I'adulte peut étresran relation avec I'évolution
des relations familiales qui se nouent, s’étofieinse délient dans le processus
complexe de I'existence. Le cycle de vie est entedfissi bien marqué par les
rythmes de I'évolution biologique de l'individu quo&ar son parcours social et
professionnel ou par les transformations de séavdliale.

2 Mondain-Monval J., « Le réle central de la famillens les traumatismes craniens graves » in Réaitapt
n°355, décembre 1988.
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J'emprunte les propos sur les cycles de vie deGuex pour les adapter et
illustrer le vécu de la personne adulte victimend'uésion cérébrale, aux
différentes périodes de sa vie.

« Pour le jeune adulte, la vie est pleine de patibés. C'est le temps des débuts, de
'engagement dans un travail ou dans une formatiomariage et des enfants. C'est le
moment d’'obligations financieres et de respongébiliccrues. La Iésion cérébrale va
venir bouleverser cette période de choix et diffarecertain nombre de décisions a
prendre, qui ne se représenteront peut-étre jaPaisailleurs, I'énergie et la bonne
forme physique des jeunes leur ont donné unereeitapression d'invulnérabilité ; ils
ne sont pas tous préparés a se ménager et asedanis leurs projets. »

La lésion cérébrale risque également de remettiguestion les réles acquis et
peut interrompre de nouveaux investissements oalaéls encore fragiles. Les
parents vont peut-étre reprendre le pouvoir syreluil va retrouver la position
de dépendance qu’il vient de quitter. S’il est punarié, le conjoint devra
assurer tout a coup des taches lourdes pour lésgukln’est peut-étre pas
préparé et manque de maturité. Le lien lui-mémea gmut-étre remis en
guestion. Les célibataires se poseront beaucoupguisstions affectives,
s’inquiétant de ne pouvoir vivre des expeérienceswaguses normales en raison
des handicaps physiques ou cognitifs, des probléstbgtiques ou sexuels.

Pour I'adulte dans la force de I'age les roles et les projets familiaux sont
généralement définis, les enfants grandissent eblple investit le travail et

'éducation des enfants. Des habitudes ont étéepridans les différents

domaines de la vie professionnelle et familiale w@mdans I'organisation

journaliere, la répartition des taches, les loj®ts.

L’accident cérébral viendra brutalement rompre a@cfionnement qui donnait
plus ou moins satisfaction a chacun des membrda dellule familiale. Les
taches vont alors reposer sur le conjoint déja emiumvesti dans d’autres réles
et le risque de se voir dépasser par les tachexa@mplir est bien présent.
L'insécurité financiere et la difficulté d’assumepn rble parental peuvent
également peser sur le vécu familial.

L’age mdr représente pour l'individu sain, une période deangements
physiques et relationnels qui demande beaucoupodplesse psychologique.
C’est I'étape du « nid vide » qui survient quansl émfants se sont émancipés.
Le couple se retrouve plus fréquemment en facee faa |ésion cérébrale peut

3 Guex P. et coll. « Cancer et famille » in Vanitj Célis-Gennart M., Malades et Familles, Ed. Mgéde et
Hygiéne, 1997
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amener la personne a s’'accrocher avec force aaxtsnfui eux démarrent dans
leur vie d’adulte ou a se retrouver complétemesed®aré lorsque tout avait
été investi dans une carriére professionnelle aatrs intérét.

Les personnes plus agéese voient confrontées non seulement aux
conséquences de la Iésion cérébrale mais ausgperdaption subite du temps
déja écoulé. L’accident cérébral vient immanqualkel@mappeler les limites de
la durée de vie et renvoie a I'ensemble de la fantiimportance des jours de
vie a partager.

A chacun des cycles de vie, la lésion cérébrale \&voir un impact
particulier sur I'ensemble de la famille

Nous pouvons dans ce cycle de vie nous arrétermeola fait P. Guex, sua
vie du couple

Le contrat tacite du couple qui repose sur la oot physique et
psychologique du couple, dans une représentatiola adlirée est subitement
modifié. Il convient de repenser les taches entionaes nouvelles exigences
de la situation. Suivant les circonstances, le gaarent de fonctionnement subit
de l'un des partenaires peut créer une ruptureudiBoe qui empéche une
réaction adéquate face aux difficultés.

La Iésion cérébrale peut également avoir des répsians au niveau de
I'intimité du couple et notamment dans la mesurel suscite fréquemment des
problemes d’ordre sexuel. Beaucoup de patientsugtdonjoint expliquent, si

on les interroge, que leur activité sexuelle a dirdi a cessé ou s’est
transformée apres la Iésion cérébrale. La raisoh gtee multiple et notamment
suite a des problemes physigues mais aussi aumsgntd’étre indésirable ou
dévalorisé pour le patient cérébrolésé, ou encareupe diminution ou une

exacerbation de la libido suite a la lésion. Phewais le conjoint peut éprouver
des difficultés de retrouver cette intimité avecparntenaire qui a quelque peu
ou parfois beaucoup changé.

4. Lalésion cérébrale et la crise

Certains auteurs comme J.M. Mazawont parler de «crise » du systéme
familial qui peut parfois survenir suite & une désicérébrale d’'un de ses
membres.

* Mazaux J.M. et coll., « Des troubles cognitifs &nmubles comportementaux », in Bergero, C., AzoRyj
Neuropsychologie des traumatismes graves de ladattson Roche, Paris, 1995.
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1. La criseauto-référentielle est celle que vivent tous les membres de la
famille, le patient inclus. Tous les membres ddalaille sont bousculés par
rapport au modele familial qu’ils avaient constretitdans lequel chacun, avait
un ou des rbles bien définis et des reperes quaisig forgés dans la
construction de l'histoire familiale. La famille qgeses propres références. |l
s’agit donc d’'une crise parce que les reperesndétieur de la famille sont
brutalement bousculés.

2. La crisehétéro-référentielle est vécue aussi par tous les membres de la
famille. C’est quand la famille se sent jugée pas dhembres extérieurs a la
famille. Ainsi une équipe soignante peut trouvefialaille « trop ceci » ou « pas
assez cela » et la famille ne comprend pas enaguqualificatif lui correspond.
Son fonctionnement habituel est battu en brech@gsiintervenants extérieurs.

Il s’agit d’'une crise parce que les reperes soasbalés par un agent extérieur
de la famille.

5. La lésion cérébrale et le temps

Comme je l'ai déja écrit préecédemment, le temparesiément important qui va
interpeller tout le systeme familial.

Lorsque l'accident cérébral se produit, personnepeeat en effet, définite
temps « objectif »qui va s’écouler dans les différentes phases dwise en
charge médicale: coma, éveil, rééducation, stakibis, réinsertion. Ce temps va
dépendre de différents facteurs : I'importance difgcits post-traumatiques, la
récupération  neurologique, la motivation, [I'humeurles facteurs
environnementaux, etc.

Le temps estsource de préoccupationspour le blessé et son entourage.
« Combien de temps cela va-t-il durer ? » est westipn récurrente et source
de bien des angoisses et des découragements.

Nous pourrions définir différents temps qui cormsgent aux étapes liées a
I'accident cérébral et considérées par le systegdiaal.

Dans le contexte médical, le temps 0 est le mordenfaccident. Ce temps
s’inscrit dans un temps familial plus large quioancnencé bien avant I'accident.
Il introduit un moment de rupture, de cassure duparcours de vie.

®> Bosman N., De Bontridder P., « Le traumatismeiergrun autre regard systémique », in Cahiersjces de
thérapie familiale et de pratiques de réseaux[edBoeck, 2004.
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Le temps d’avant est le temps qui se déroulait avant I'accidentsddnstoire
de la famille. C’est un temps important que le éyst familial connait bien et
qui va servir de référent auquel s’accroche leesgstfamilial. C’est un temps
souvent idéalisé.

Au moment de l'accident et de tout ce qui est li& @aremiers moments de
I'hospitalisation commde passage aux soins intensifs et éventuellement la
période de coma la famille vit untemps de chaosde bouleversement. Tout
d’abord les mots sont insuffisants pour décriresdaffrance et l'inquiétude. A
cela s’ajoute un sentiment d’'injustice (pourquoi it pourquoi nous ?)
accompagné parfois d'un sentiment de culpabilistn@ent mettre un sens sur
ce qui se passe ?

Les guestions de I'entourage concernent essentietie I'incertitude quant au
devenir de la personne cérébrolésée. Le fait quaarié corps médical ne se
prononce pas sur le pronostic vital, 'absenceattitade, 'absence de réponse
accroit 'angoisse de la famille. A la peur liéBigcertitude du diagnostic et du
suivi médical, s’ajoute le fait que chacun des Ime® va devoir se resituer
dans le systeme familial, assurer des fonctiondepatient assurait auparavant
ou que la situation événementielle a créées. gisidiun temps chaotique qui
peut se prolonger jusqu'a ce que le systeme restamrnouvel équilibre ou
perdurer durant toute cette période d’incertitude.

Le temps dd’éveil et de la rééducationest untemps arrété suspendu pour
'ensemble du systeme familial. Chacun espére &tnat que le patient
cérébrolésé retrouve ses facultés antérieures etlgusysteme familial se
réinscrive dans le temps pré-traumatique, d’avantident. Chaque membre du
systéeme familial est dans l'attente de retrouverfamctionnement perdu et
souvent idéalisé.

L’étape suivante est celle dedtbilisation. Le patient cérébroléseé arrive a un
stade de fin de récupération de ses fonctionsiaatés. Il est parfois confronté
de maniére qui semble alors irréversible a sepamtes et la famille n’échappe
pas a cette confrontation. Le travail deuil des pertes, qui a peut-étre déja
commence durant la phase précédente, va devoawssyivre et s’intensifier.

Certaines familles peuvent aller de la fuite deélaité, a la minimisation voire
au déni, c'est-a-dire a la non-reconnaissance dgdaité de I'événement, qui
peut se traduire par un optimisme en décalage #erealité. C'est un
mécanisme de défense qui peut s’avérer nécesaagefla situation, une fagon
de vivre la situation qui peut permettre a la féanile se reconstruire un nouvel
équilibre. A linverse, la famille peut adopter upesition de désespoir et étre
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dans I'impossibilité de pouvoir penser a ce quitf@elvenir pour I'autre et pour
elle-méme. La famille vit comme elle le peut cesmeats difficiles.

C’est donc tout le systeme familial qui va étre aéna faire face au travail de
reconstruction avec toutes les formes d’expresémntionnelle que cela peut
comporter. Parfois, la famille ne pouvant exprirsarsouffrance par des mots,
ne peut qu’extérioriser une colere, une agressivibdites ces réactions doivent
s’inscrire dans un processus dynamique qui va pesijrement permettre a au
systéme familial de trouver un nouvel équilibreletmettre en place des projets
réalistes.

Ce n’est que lorsque ce travail de deuil seragéaljue le systeme familial
pourra entamer le temps de l'aprés» Ce temps d’aprés est a inventer, a
construire, et nécessite donc une capacité deetaiserger une nouvelle
dynamique au sein du systeme.

Ces cing temps — temps d’avant, temps de chaogstamété, temps du deuil,
temps d’'apres — seront donc marqueés par l'investisat de chacun au sein du
systeme familial.

Ce qui est important de mettre en évidence c’estags différentes étapes sont
déterminées par le systeme médical mais lguéamille ne fonctionne pas
toujours au méme rythme et que dans la famillehague membre de la
famille avance avec un rythme qui lui est propre C’est pour cela qu'a
certains moments, ces différents temps s’entredmg®ar exemple, le patient
est déja en train de construire le temps d’aprasieeherchant une nouvelle
orientation professionnelle alors que la famille escore dans la peur qu’il ne
soit pas assez performant et dans l'attente depééation. Et le contraire peu
également se passer, la famille est déja tournéel'awant et le patient encore
dans une étape précédente.

Pour que I'ensemble du processus de rééducatingemdion puisse se dérouler
de facon satisfaisante, il faudra donc djurgervention soit ressentie comme
cohérente avec le temps vécu par le patient et pda famille, en tenant
compte de tous les risques de décalage que cela ponte. C’est ainsi que
certaines familles verront le temps se figer authwidéni des séquelles (phase
de rééducation) ou, au contraire, polariseront temps autour de la phase de
réinsertion, en minimisant le potentiel de récupe@nafonctionnelle.

Les choses vont réellement se débloquer dans ceause appelonte temps

systémique celui qui est a l'intersection des différents psnindividuels et des
différents temps des systemes en présence (notammelical et familial).
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Cela nécessitera parfois une intervention extégiegenéralement celle du
psychologue, pour réajuster ces différents temps.

6. La lésion cérébrale, les besoins et les attentdss familles

A la lumiére de ce qui vient d’étre dit et des saemquétes qui ont été menées
aupres des familles, on se rend compte que lal&afaite a I'accident cérébral
d’'un de ses proches exprime des besoins partisulier

La famille doit étranformée. Un besoin exprimé par les familles est 'accés au
informations concernaritétat du patient mais aussi des informations sur ce
gu’estune lésion cérébralesur la nature des déficits et $&imode de prise en
charge c’est-a-dire sur ce qui est mis concretementlaceppour accompagner
la personne cérébroléseée.

Un autre besoin trés souvent exprimé est une demndi@édoute attentive. La
famille doit étre entendue dans tout ce qu’elle @@dmuniquer : son anxiété
voire son sentiment de culpabilité ou de tristesses souffrances, ses
difficultés, mais aussi ses projets pour s’en sorécoute du vécu des familles
dans toutes ses dimensions, ses demandes partisubes propositions; écoute
sans a priori et sans jugement de valeur.

La famille doit aussi étre reconnue pour la corsase de son proche, ses
compétences, ses ressources. La famille doit étrennue par les différentes
équipes medicales qui prennent en charge le pateair des moments et des
lieux d’échanges avec les différents thérapeutes.

La famille souhaite des échanges avec les profassi® mais parfois aussi avec
d’autres familles concernées par une problématsgueblable, pour un partage
d’expériences et de vecus.

Les probléemes et les demandes des familles ne pewéitablement étre
accueillies que si dans le service, se manifestarg attention et une
disponibilité suffisantes. Cette attention et celigponibilité ne s’improvisent
pas. Il est important que des rencontres soiemupgedans l'organisation et la
prise en charge du patient a chaque étape de sooupsimédical, avec tous les
thérapeutes concernés et que l'occasion soit dodeéeencontrer d’autres
familles.

Comme nous l'avons évoqué plus haut, la famillga@ement besoin de temps
pour faire face aux différentes étapes qui conditlilsepersonne cérébrolésée et
la famille vers de nouveaux projets. Ce besoinetept doit étre entendu par
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I’équipe thérapeutique et une confrontation ou justament entre les projets de
chacun doit continuellement étre envisagés. C'eslas défis les plus difficiles

dans les prises en charge car les équipes théigyesitse voient elles aussi
confrontées aux exigences des institutions despielles dépendent.

Au fardeau psychologique et social s’ajoute le dard administratif et
économique.

La famille a donc aussi besoin de moyens concrets p faire face. Des
services adaptés et en nombre suffisant, tels ggecdntres spécialisés mais
aussi des services d’accompagnement, d’aide etoihs & domicile, et des
ressources financieres qui permettent de fairedaaguotidien.

7. La lésion cérébrale, le patient, la famille, égpe soignante et le risque des
malentendus

C'est M. Mazaux qui écrit ceci: "Chagque membreal&iade, patient, famille,

thérapeute est pris dans un double lien, celuiydteme familial et celui du

systéme médical. Or si la famille et le patientcdaditent les thérapeutes en
mettant en cause leurs compétences et donc levsysté&dical ou si le systeme
médical discrédite la famille et le patient, erdsenandant si la famille travaille
a l'autonomie du patient ou a son infantilisation, encore si la famille et le

systéme meédical discréditent le patient en se ddamdnquelle est sa réelle
motivation, on risque de passer a c6té d’'une griseharge efficace.”

Il est donc indispensable de maintenir un lien sangriori dans la triade
(patient, famille, équipe soignante) afin de clarifégulierement les besoins et
les attentes de chacun des partenaires concernés.

8. La lésion cérébrale et 'accompagnement des faleis au C.R.F.N.A —
Erasme

Comme je l'ai souligné précédemment, 'accompagmenae la famille ne
s'improvise pas et doit donc étre prévu, plandans la prise en charge du
patient méme si une certaine souplesse et une itapbadaptation a chaque
situation s'imposent.

Dans notre serviéenous avons voulu introduire de fagon structurefie place
pour les familles. Celle-ci reste limitée maistesitefois bien réelle.

® C.R.F.N.A. — Hopital Erasme — Bruxelles
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Le médecin

Le médecin en réadaptation, directeur du Centmecorgre régulierement le
patient et la famille lorsque celle-ci le souhaite.

Le répondant

A chaque patient est attribué un répondant quicsipe plus particulierement du
suivi de la prise en charge du patient et qui apde sa fonction, un lien
particulier avec la famille. Il est l'interlocutegrivilégié pour le patient et la
famille.

Les réunions de famille

L’accompagnement des familles se situe égalemerg ke différentes
rencontres, les réunions de famille. Ces difféentencontres se passent
généralement avec la personne cérébrolésée et’avweord de celle-ci. Il est
indispensable de maintenir le lien de confianceedidquipe thérapeutique et le
patient qui est pris en charge dans le centreal®ed rencontres peuvent avoir
lieu sans la présence de la personne ceérébrolésee oelle-ci en est
généralement tenue informée et son accord est dEmadhexiste de rares
exceptions dans des cas trés patrticuliers.

Quand ont lieu les rencontres ?
» lors de 'admission
* a la demande de la personne cérébrolésée, de idefahe I'équipe, ou
d’un intervenant extérieur
« a des moments-charniéeres : apres la période d'desside la mise en
place des objectifs,...
» alafin de la prise en charge

Qui est invité a ces rencontres ?
* le patient
» I'entourage familial qui est généralement invité lgapatient
» les thérapeutes qui ont en charge le patient
» la psychologue
» d’autres intervenants extérieurs suivant I'objedéfla rencontre

Quel est le contenu de ces rencontres ?
e écoute de la famille
» informations par I'équipe sur la prise en chargediient au centre
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» échanges sur le fonctionnement en famille et atreen sur les objectifs
a mettre en place
» réponses a des demandes concretes

Les échanges

Desrencontres ponctuellespeuvent également avoir lieu avec les thérapeutes
soit de facon informelle, soit pour un échange papecifique, portant
notamment sur la prise en charge rééducative. Elenges peuvent également
se réaliser par téléphone, en cas de nécessig,ume rencontre habituelle ne
peut se concrétiser.

L’accompagnement social

Une assistante sociale est a I'écoute des demapdesiques du patient et de sa
famille et peut mettre en place des aides concratksinistratives ou de
services.

L'intervention psychologique

Des interventions aupres de la famille avec la Ipsipgue, sont également
organisées. Ces séances visent essentiellemern@ngr avec le patient et sa
famille. Elles permettent d’entendre le vécu dugpdtet de sa famille, leurs
souffrances, leurs différentes attentes, leurscdifes propres, leurs éventuels
conflits, de dédramatiser, de rechercher ensemblenécanismes qui stimulent
ou freinent la dynamique familiale, et notamment piesser alors de la
culpabilité a la responsabilité, de mettre en pldes objectifs, de construire
ensemble des pistes vers 'avenir.

Ces rencontres psychothérapeutiques s'inscrivemt dans un processus ou
patients et familles sont reconnus dans leur dygaenpropre en tenant compte
de la richesse des singularités individuelles,rdesvations parfois divergentes,
des différents systemes en présence, mais auski dwiltiplicité des voies
possibles pour parvenir a un nouvel équilibre.
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La place des associations de patients cérébrolétéde leur
famille

AQLWZ BT

Hansort, association de personnes cérébroléséesumit des

patients et des anciens patients du C.R.F.N.A. nigga
régulierement des rencontres entre les personmébrotésees et leur famille
dans différentes activités récréatives. De mémaeys€te, qui s'adresse plus
particulierement aux personnes aphasiques et a faonlle, se réunit
régulierement au sein de nos locaux. Les membresedeassociations sont
réguliéerement invités lors des rencontres des famil

>
o
[l
z

L'A.S.B.L. ReVivre est également présente dansdat@ par les différentes
publications qui sont distribuées et par les ag$vgui sont proposées.

9. En quise de conclusion

Face au bouleversement familial tel que nous I'aviécrit, la famille est a la
recherche d'une écoute compétente, de reperes, isies.pll est donc
indispensable de lui donnane placeau sein de nos équipes. La famille, a la
fois lieu de départ avant l'accident, et lieu diaed, aprés l'accident, a
également besoin dempspour se resituer dans une nouvelle dynamique.

Penser l'accompagnement familial en tenant compee lal complexité
multidimensionnelle espace-temps permet une medleapproche de la
souffrance des vécus post-traumatiques qui s’dmigent et permet aussi de
laisser jaillir les ressources propres a chaqudltam

Considérer la famille comme un partenairedans le chemin vers la réinsertion,
ouvrir une place et un temps d’accueil des famildeEns les équipes

thérapeutiques, dépasser les malentendus et teavarkec les compétences de
chacun des systemes en présence (la famille, pégsmignante mais aussi, si
cela s'avere nécessaire, le systeme professiomtoei de loisirs), est donc

indispensable lorsque nous envisageons la prisectemge d'un patient

cérébroléseé.
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Association de personnes cérébrolésées, de leumniites et des aidants

» Parce que cela n'arrive pas gu'aux autres ...
» Parce que vous souhaitez vous informer ...
» Parce que nous voulons changer les choses ...

Nous pouvons faire route ensemble ...

Quels sont les objectifs de notre association ?

« Rassemblerles personnes cérébrolésées, leurs familles et leu
aidants.

» Faire connaitre la problématique particuliere de la cérébrolésion.
» Lutter pour mettre en place des structures et des @ual#ptes.

Echanger ... Informer ... Agir ...

L'association est un lieu d'écoute, d'échangesoli#arite,
d'initiatives, de mobilisation, de revendications.
Nous sommes a votre disposition pour tout rensengmée.

Vous n'étes plus seul !
Contactez-nous aujourd'hui !

Adresse de contact Brigitte et Jacques Ruhl
Rue Bourgmestre Gilisquet 43 a 1457 Walhain-Saint-

Paul
e-mail : revivre@skynet.be
Banque : compte n°® 310-1390172-54
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