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Blessé,

un cerveau
peut provoquer
des «handicaps
invisibles».
Pour la Semaine
du cerveau,
Marie-Pierre
Genecand
arencontré

des victimes de
ce mal méconnu
qui brouille
meémaoire,
sentiments et
reperes

Organe cabossé

@ Suisse, 16 000 personnes
sont victimes d'un accident
vasculaire cérébral (AVC)
par année. Dans 80% des
cas, 'AVC est dii

aun caillot qui bouche une
artére. Dans les autres cas, il
est causé par la rupture
d'une artere cérébrale.
L'hypertension artérielle, le
tabac et la surcharge pondé-
rale constituent des facteurs
déclenchants.

@ En Suisse, 3000 a 5000
personnes subissent un
traumatisme cranio-céré-
bral (TCC) par année. Il
s'agit a 80% d’hommes,
jeunes essentiellement, qui
sont victimes d'accidents de
la route, de loisirs ou de
travail.

@ Les handicaps invisibles
provoquent:

- une fatigue terrassante

- des difficultés de concen-
tration

- des problémes de mémoire
- des déficits de repéres

- des coléres disproportion-
nées

- des soucis de planification.
MPG

EDDY MOTTAZ

Mickael, 25 ans. Une collision frontale. Rétabli physiquement, il lui reste des séquelles comme la difficulté a planifier ses activites, la fatigue subite, la mémoire moins rapide.
Une lente reconquéte d lire a la page suivante. PALEZIEUX, MARS 2011

Tout le monde est fatigué. Le
printemps, le stress du travail, les
obligations familiales et sociales,
lavie effrénée... Oui, mais Mickael
et Mireille ne sont pas fatigués
comme tout le monde. Suite a des
lésions cérébrales, ces deux Ro-
mands connaissent une fatigue
hors norme, un épuisement qui
peut les terrasser a tout moment.
Pourtant, a les croiser, impossible
de soupconner leur raz de marée
intérieur. IIs parlent volontiers,
sourient, répondent du tac au tac,
ne présentent aucun probléme de
mobilité. Cest que leur mal est
secret.

Les vies fragiles

Comme de nombreux cérébro-
lésés a priori remis de leur acci-
dent, ils sont victimes de «handi-
caps invisibles». Les handicaps in-
visibles? Une série de troubles
cachés qui bouleversent la vie des
personnes touchées. En plus de la
fatigue, les victimes ont des défi-
cits de mémoire, de la peine a se
concentrer, des difficultés a orga-
niser leurs journées ou des coléres
disproportionnées... Résultat, el-
les ne peuvent souvent pas re-
prendre d’activité professionnelle
et leur vie sociale est limitée.

«Quand je me suis réveillé apres
mon accident de voiture, je vou-

lais juste savoir si jallais remar-
cher», se souvient Mickael, 25 ans.
«J’€tais loin d’'imaginer que ma vie
allait étre chamboulée par des dé-
ficits a priori insignifiants.»
Insignifiants, les handicaps in-
visibles? Dans un sens oui. A c6té
de la mort, de l'aphasie ou de la
paralysie, ces freins du quotidien
semblent dérisoires. Justement,
clest 1a tout le probléme. «Les per-
sonnes cérébro-lésées rentrent
chez elles avec la conviction que
tout sera comme avant, étant
donné que la récupération physi-
que s’est bien déroulée. Elles se
heurtent a cette incapacité de re-

prendre une vie normale. Le déca-
lage n'est paradoxalement pas
moins violent quen cas de trou-
bles séveres», note Carine Fliicki-
ger, porte-parole de Fragile Suisse,
association qui soutient et accom-
pagne les victimes de 1ésions céré-
brales.

Toutes les personnes cérébro-
Iésées ne souffrent pas de ces trou-
bles invisibles. Un quart des victi-
mes d'AVC (voir définition dans
l'encadré de cette page) se remet
d’une attaque sans séquelle. Cons-
tat étonnant, les IRM et autres
scanners ne décélent pas toujours
ces deéficits. «Les techniques

d’identification courantes sappli-
quent dans un environnement
standard, alors que les consé-
quences des «handicaps invisi-
bles» se manifestent dans les si-
tuations de vie réelle», commente
Rolf Frischknecht, médecin spé-
cialiste en réhabilitation au
CHUV. «Nous soumettons les victi-
mes a des tests d'aptitude neuro-
psychologique comme reconnai-
tre des formes ou des images sur
un écran ou se souvenir d’'une liste
d’éléments. Cest ainsi que nous
ciblons le programme de réhabili-

» Suite en page 24
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«J'ai 'impression de vivre une vieillesse prématurée»

Victime d'une attaque
cérébrale, Mireille souffre
de handicaps invisibles.
Enfants, amours,
résilience, elle raconte

Mireille habite les hauts de Re-
nens. Cest elle qui nous guide au
téléphone. Indications précises,
voix calme, grande patience: la
quinquagénaire souriante qui
nous accueille dans sa maison en-
soleillée ne semble pas présenter
les symptomes d’irritabilité et de
pertes de repéres des personnes
cérébro-lésées. «Clest toute la sub-
tilité de notre handicap», observe-
t-elle une fois attablée. «Il sagit
plus d'une question de rythme et
de fatigue imprévue que de com-
pétences. En fait, avec ces handi-
caps invisibles, on peut pratique-
ment tout faire, mais en trés
petites quantités.»

Superwoman

Et Mireille de se rappeler la «su-
per woman» qu'elle était avant son
accident vasculaire-cérébral, en
avril 2004. «Mes enfants avaient
alors 11 et 16 ans. J'étais infir-
miére, divorcée. Toujours partante
pour une activité et folle de plon-
gée.n La plongée, justement, pour-
rait étre a l'origine de son attaque.
Qui a eu lieu au lendemain du re-
tour d'une semaine en mer Rouge.
«J’avais des vertiges, jai pensé au
mal de terre, et puis, le soir, jai
souffert d'une trés grande sensibi-
lité alalumiére, je me suis couchée
et, subitement, jai été réveillée par
une immense douleur dans la téte
avec de fortes nausées et la sensa-
tion d’étre écrasée sur le dos, tant
les vertiges étaient forts.» Verdict:
dissection au niveau de lartére
vertébrale a la hauteur du cervelet.
«Cestma fillede 11 ans quia guidé
l'ambulance. En tant qu'infir-
miere, je faisais tous les efforts
pour conserver ma lucidité, pour
ne pas perdre connaissance.»

Un combat, et pas le dernier.
«Au niveau physique, j'ai un déficit
de mobilité du co6té gauche. Et des
problémes d’gquilibre. Mais c’est
surtout au niveau neurologique
que jai accusé le coup.» Quand,

EDDY MOTTAZ

Mireille, 52 ans. «L'amour et la fragilité de mes enfants m’ont portée. Je tente de vivre dans le présent, sans ambitions démesurées.» RENENS, MARS 2011

aprés 'hospitalisation, Mireille
rentre a la maison avec un bilan
médical pourtant rassurant, elle
constate qu'elle n'a plus ses repé-
res. «Je n'arrivais pas a faire les re-
pas ou les lessives, je ne pouvais
pas lire ou parler longtemps, je ne
pouvais plus faire de vélo, ni con-
duire. Comme j’étais infirmiere a
domicile, je nai pas pu reprendre
mon activité et, quand je suis re-
tournée au CHUV, on m’a diagnos-
tiqué un état dépressif.»

La voila, la grande solitude des
victimes de handicaps invisibles,

» Suite de la page 23

tation. Mais vu que chaque lésion
est différente et a son propre po-
tentiel de récupération, il est im-
possible d’annoncer a un patient
quelles séquelles il devra affronter
dans saréalité.»

Apropos, a quand fixe-t-on une
fin de réhabilitation? Quand con-
sidére-t-on que le patient a récu-
péré ce qu’il pouvait grace a des
séances de physiothérapie, logo-
pédie, neurop-
sychologie et er-
gothérapie et
qu’il devra dé-
sormais sadap-
ter aux man-

¢ Chaque jour,
elles doivent
apprendre d étre

d’humeur, lincapacité de faire
deux choses a la fois et, sur le plan
psychologique, le désarroi de la
personne qui, aprés une phase de
déni, réalise son état. Et de l'autre,
ils ne doivent pas l'infantiliser
pour qu’elle reste maitre de sa vie,
de ses choix.»

La helpline mise en place par
l'association Fragile Suisse ainsi
que les groupes de parole men-
suels aident les personnes concer-
nées. «Ce qui ressort surtout des
appels? La sen-
sation d'épuise-
ment. Le fait que
la fatigue arrive
brutalement,
sans prévenir. Et

ques restants? ans l’ in stant quelle soit so-
«La aussi, les S cialement si mal
choses ont &vo- SATS ambitions vue dans un
lué, poursuit 5 5 pays ot tout est
Rolf Fris- demesureeS’ , question de vo-
chknecht. Il y a lontén, répond
peu, beaucoup Claire Peter Favre Christine Ryser,
de profession- Neuropsychologue psychologue

nels évaluaient
a6 ou 12 mois ce temps de récupé-
ration. Or mon expérience me le
confirme: des récupérations peu-
vent étre observées des années
apres I'événement et des interven-
tions de réhabilitation ciblées
peuvent donner des résultats.»
«Lentourage joue un grand role
dans la récupération et l'accepta-
tion», observe Claire Peter Favre,
neuropsychologue  spécialisée
dans le suivi de personnes céré-
bro-lésées. «Cest trés dur d’étre un
proche d'une victime de handi-
caps invisibles. Dun c6té, le con-
joint et les enfants doivent com-
prendre la fatigue, les sautes

permanente de
la helpline. «Les personnes céré-
bro-lésées s’identifient souvent a
leur maladie. Pour qu'elles conser-
vent leur autonomie, jessaie de
faire avec elles 1a liste de tout ce qui
est encore possible», poursuit la
thérapeute. «Vous n'imaginez pas
le sentiment de honte et de soli-
tude profonde que ressentent ces
victimes d’'un mal invisible», reléve
Claire Peter Favre. «Chaque jour, el-
les doivent apprendre a étre dans
I'instant, sans ambitions démesu-
rées. A chercher peut-étre la qua-
lité plutot que la quantité.» MPG

Infos: www.fragile.ch

signalée par la neuropsychologue
Claire Peter Favre: 'incompréhen-
sion des proches ou des collégues
qui ne connaissent pas le phéno-
mene et, plus fort encore, celle des
médecins qui n'y pensent pas.

Alexandre Jollien, Cyrulnik
«Cest trés dur, cette sensation
d’inutilité. Je n'accepte pas de ne
pas pouvoir retravailler. Mais la
fatigue a toujours le dernier mot,
surtout que je ne sais jamais
quand elle va s'abattre. Je décide
un programme et, subitement, je

dois annuler. Doli un sentiment
de non-fiabilité.»

Heureusement, coté cceur, Mi-
reille a rencontré Pierre, éduca-
teur, apres son accident cérébral.
«[l ne me connait que dans cet état
etsait qu'ilne doit pas me parler si
jesuisen train de cuisiner... Bon, il
oublie souvent et j'explose, mais il
nous reste I'humour qui sauve
tout!» Citant Alexandre Jollien et
Boris Cyrulnik, Mireille est désor-
mais «entrée en résilience». «Grace
a Claire Peter Favre, un vrai cadeau
du ciel, j’ai compris que je n’étais

pas folle, que javais un handicap
imperceptible des autres, et je me
suis résolue a ne faire que ce que je
peux, sans me désespérer: je range
mon intérieur, je moccupe des
chats, du jardin et j'étudie la mé-
decine chinoise. A mon rythme.
Bref, jai appris a me recentrer.
N’empéche, j'ai quand méme I'im-
pression de vivre une vieillesse
prématurée.»

Et les enfants? «Ma fille a pu
dire son désarroi en ne me recon-
naissant plus lors de ma sortie de
I'hopital. Leur amour et leur fragi-

«Une seule activité par jour»

Apres un accident de

la route, Mickael semble
rétabli. Mais des
handicaps invisibles
I'empéchent de reprendre
la méme vie

«Durant mon hospitalisation,
aucun médecin ne ma parlé des
handicaps invisibles. Je ne leur en
veux pas, ils s'occupent de la réha-
bilitation, des progres, et non de ce
qui vient aprés. Cest ainsi.»

I est sage, Mickael. Zen, méme,
lorsqu'on le rencontre a Palézieux,
dans son joli appartement clair et
mansardé. Comme la campagne
dans les brumes du matin, le jeune
homme de 25 ans semble paisible,
serein. Il a appris. «J'ai beaucoup
évolué depuis mon retour de 'ho-
pital. Apreés la rééducation physi-
que et les tests neurologiques qui
étaient encourageants, jai pensé
pouvoir reprendre ma vie d’avant.
Travail, foot, sorties avec les co-
pains. Mais rien n'est plus comme
avant.»

Traumatisé cranien suite a un
accident de la route en février
2008, Mickael, parfait en appa-
rence, souffre de handicaps invisi-
bles. Cest-a-dire? «Une immense
fatigue. Dans la journée, je ne peux
prévoir qu'une activité. Si je vois
des amis l'aprés-midi, je ne sors pas
le soir. Et, maintenant que j'ai re-

pris des études - une maturité
commerciale pour changer de mé-
tier, je ne peux plus étre magasi-
nier, je ne suis pas assez compétitif
-, je ne fais plus que ¢a, étudier.»
Vraiment? «Non, je fais aussi mes
courses et mon ménage.»

Etil parle bien, lentement, mais
sans difficulté, Mickael. Il poursuit:
«J’ai des problémes de mémoire
aussi. Si je vois un visage juste une
fois, je l'oublie. Méme chose pour
les matiéres enseignées. Avant,
jécoutais en classe et le 70% du
travail de mémorisation était fait.
Maintenant, je vais en classe pour
faire acte de présence, mais je n’ar-
rive pas a me concentrer. Je suis
trés sensible aux stimuli, la simple
conversation des étudiants me
brouille. Mes lecons, je les ap-
prends dans le silence de mon ap-
partement, je les répéte, tout le
temps.»

Foot, train, planification

Dé&ja, on admire ce jeune
homme aux yeux clairs pour les
efforts consentis... Ce n'est pas ter-
miné. «Avec les handicaps invisi-
bles, on a des soucis de planifica-
tion. Tout a coup, on ne sait plus ce
qui doit étre fait en priorité. On
perd les repéres. Planifier un
voyage avec réservations de trains
et d’hotels, c’est un exercice qu'on
fait en ergothérapie lors de la ré-
habilitation. L3, c'est pareil, je ne
SOTS jamais sans avoir mis par écrit
mon trajet, mes horaires, le train,
les affaires a emmener, etc.»
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Mickael, 25 ans: «Je ne sors jamais
sans avoir mis par écrit mon trajet,
mes horaires, mes affaires.»

Autant dire une vie plutot cor-
setée. Frustrant? «Non, je suis un
optimiste. Et, vu 'accident frontal
que jai causé, je peux étre heu-
reux qu'il n'y ait eu ni mort, ni
grand blessé. Mes bons amis et ma
famille m’'ont accompagné durant
toute la maladie et ont compris, je
crois, que je dois désormais fonc-
tionner au ralenti.» Reprendre le
foot? «Non. Cérébralement, je
pourrais. Je n'ai pas plus de ris-
ques de faire une commotion que
n’'importe quel autre joueur. Mais,
1a encore, la fatigue me limite.
Clest difficile a imaginer mais, si je
travaille 15 minutes, je dois me
reposer une demi-heure. Alors,
courir sur un terrain...»

lité mont portée. IIs ont été mon
seul repére a I'€poque ol je n'en
avais plus. Parfois inquiets, parfois
taquins: ils me disent que j'oublie
tout. Et ma fille rigole parce que je
fais des mots croisés, la seule acti-
vité qui ne me rend pas ner-
veuse... Mais, a part ¢a, ils sont trés
compréhensifs!» Son réve? «La
Chine. Je suis allée en Mongolie
avec une minerve pour amortir les
secousses du bus. C'était trés fati-
guant, mais j'ai senti la belle éner-
gie de I'Orient. La Chine, mainte-
nant!» Marie-Pierre Genecand

Si Mickael étudie pour passer
une maturité, c’est pour aller a
l'université. «Le seul travail que je
pourrais faire, c’est enseignant.»
Avec tout le bruit des enfants?
«Cet aspect, je devrai apprendre a
le gérer. Enseigner, sinon, est
idéal, car je pourrais assurer une
période et ensuite me reposer.»

Une injustice sociale

Pour ses études, Mickael doit
bénéficier de l'assurance invali-
dité qui, ce printemps, devrait
prendre le relais de l'assurance ac-
cidents. «Ily a une injustice sociale
entre les cérébro-lésés par acci-
dent ou par maladie. Les person-
nes qui font une attaque sont cou-
vertes moins longtemps et moins
largement que les personnes qui
sont victimes d'un traumatisme
cranien. Lassociation Fragile lutte
contre cette injustice.»

Et les sentiments? Un trauma-
tisme du lobe frontal peut parfois
modifier la personnalité. «Au dé-
but, j’étais irritable, mais jai évo-
lué 13 aussi, grace au groupe de
paroles de Fragile.»

Une place pour 'amour? Mic-
kael rit et ses fossettes aussi. «Je
dois me concentrer sur ma nou-
velle formation. Et, bon, ce n'est
pas facile de trouver une jeune
fille qui accepte mon rythme par-
ticulier. 11 faudra qu'elle soit trés
calme...»

Calme comme la vaste campa-
gne qui entoure son appartement
refuge. MPG
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