


" S'il a des sautes d'humew; des difficultés à com
prendre une consigne, l'emplayeur pourra le considé
rer comme paresseux ou de mauvaise volonté, illustre 
Pascale Pradat-Diehl. De plus, il peut prétendre aller 
très bien. " En effet, J'anosognosie - difficulté à esti
mer ses propres t roubles - est l'un des éléments qui 
freinent le plus l'insertion familiale, sociale et pro
fessionnelle. Elle entraîne des troubles de la cogni
tion sociale, un manque d'empathie. " Nombre de per
sonnes cérébrolésées peinent à anticiper les besoin$, 
les questions de l'autre. Leur comportement peut être 
inadapté à la personne ou à la situation'» poursuit 
la spécialiste en médecine physique et de réadapta
tion. « Tout cela entraîne des situations d'exclu$ion, 
de rejet, de solitude '" complète James Charanton. 

Format ion 
insuffisante 

Les spécialistes préconisent de sensibiliser les 
médecins généralistes et les travailleurs sociaux à 
l'histoire de la personne victime d'un traumatisme 
crânien ou d'un accident vasculaire cérébral, afin 
qu'ils s'inte1Togent: existe-t-il un lien entre ses dif
ficultés sociales et médico-sociales et sa pathologie? 
Des troubles qu'il est important aussi d'évoquer avec 
les acteurs de l'accompagnement avant la rencontre 
avec la personne qui en souffre afin de chasser les 
a priori, gagner en vigilance et en bienveillance. 
"Lorsque nous avons orienté Jules vers la Mairie 
pour bénéficier d'une carte de transport gratuit, j'ai 
appelé l'ASS en amont pour qu'elle connaisse ses dif
ficultés, illustre Sandrine Jégard. n se repère diffici
lement dans le temps et peut par exemple arriver à 
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11 heures à un rendez-vous fixé à 9 heures Il convient 
alors de lui rappeler son rendez-vous par SMS le jour 
précédent puis une heure avant. ,, 

Un accompagnement inadapté peut conduire à 
un drame. " J 'ai rencontré un homme handicapé 
moteur avec un défaut d'initiative, accompagné par 
plusieurs auxiliaires de vie. Comme il ne deman
dait rien, il restait couché toute la journée, ne dor
mait pas la nuit et souffrait d'idées suicidaires et, 
illustre Julie Chailley, psychologue, spécialisée en 
neuropsychologie. Aujourd'hui, après sensibilisa
tion des professionnelles, il se lève, participe à l'éplu
chage des légwnes, prend ses repas dans la cuisine, 
fréquente le café du coin. " Les professionnelles de 
l'aide à domicile - même avec la meilleure volonté 
du monde - comptent leur temps en permanence, 
sont épuisées et sous-valorisées. Face à la pénurie 
de personnel, les plannings changent sans cesse, 
elles n'ont pas forcément de fiches de mission adap-

Le handicap cognitif 
est mal connu des acteurs 
du médico-social, du social 

et de l'aide à domicile 

tées . .. Pourtant il faut baliser l'accompagnement '" 
insiste Julie Chailley. Même si une personne assure 
avoir déjeuné, les aides à domicile - informées par 
des encadrants formés - doivent pouvoir prendre 
position et dire: " Je vais vérifier, ce n'est pas contre 
vous mais il faut que nous fassions attention à votre 
mémoire "· Elles doivent aussi veiller à accompagner 
ces personnes dans les choses nouvelles qni peuvent 
sembler très simples. L'adaptation des acteurs de 
l'accompagnement aux troubles cognitifs de la per
sonne, contribue à la préservation de ses capacités 
-et favorise son autonomie. Elle doit être ajustée à 
chacun même si tous partagent certains besoins: il 
convient de respecter leur rythme ralenti, de ne pas 
les sur-stimuler, d'éviter de les mettre en difficulté 
et de risquer de créer un sur-handicap. Enfin, James 
Charanton, insiste sur la nécessité d'un accompa
gnement sur la durée: après la réadaptation, les 
troubles demeurent et peuvent se chroniciser. Pour 
tout cela, les spécialistes appellent au développe
ment des centres référents vers lesquels se tourner 
en cas de doute: centres ressources, unités d'évalua
tion, de réentraînement et d'orientation sociale et 
professionnelle (UEROS), associations de personnes 
touchées, comme l'Union nationale des associations 
de familles de traumatisés crâniens et cérébrolésés 
(UNAFTC). Et à l'analyse de la pratique. 

"A l'association Simon de Cyrène - qui propose 
des maisons partagées entre personnes valides et han
dicapées - les accompagnants évoquent ce qui leur 
pose problème, ce qui leur est coûteux dans le com
portement de la personne, illustre Julie Chailley. Ils 
ont besoin de comprendre les situations vécues, d'en 
parler avec un tiers neutre (le superviseur), leurs col
lègues, d'avoir une perception en groupe de ce que les 
autres vivent, de ce qui est normal. On peut perdre ses 
moyens face à des troubles cognitifs surprenants. " 
L'analyse de la pratique permet de prendre du recul 
par rapport aux situations qui surviennent pour 
mieux les prendre en compte. 

Loi handicap 

Le handicap invisible est reconnu depuis la loi 
de 2005, consolidée par un décret de 2009. Mais sa 
méconnaissance ne facilite pas les choses. Pour obte
nir la prestation de compensation du handicap (PCH) 
aide humaine auprès de la MDPH par exemple, la 
personne doit souffrir de difficultés motrices impor
tantes, entraînant l'impossibilité de réaliser une 
action comme se laver, s'habiller ou se nourrir. Or 
celle touchée par des troubles cognitifs sera consi
dérée comme capable de réaliser ces actions, alors 
qu'elle ne le fait pas de manière adaptée. "Elle peut 
cocher positivement la case qui indique qu'elle a la 
capacité de s'habiller seule mais porter un short en 
plein hiver '" illustre Sandrine Jégard De plus, l'ano
sognosie représente un vrai problème: une personne 
reçue à la MDPH peut dire que tout va bien alors 
qu'elle est incapable d'organiser sa vie au quotidien. 
Pour pallier ces difficultés, le Centre ressources franci
lien du traumatisme crânien (CRITC) a créé la grille 
PAAC qui met en adéquation les retentissements 

du handicap cognitif avec les critères de la MDPH. 
Qui dit accompagnement de qualité, dit profession

nels en nombre suffisant, formés et reconnus. " En 
2019, nous alertions par exemple sur le fait que le 
secteur "aide, accompagnement, soins et aide à domi
cile" composé d'une très grande majorité de femmes, 
compte 79 % de temps partiels avec de tout petits 
salaires '" rappelle Jérôme Voiturier, directeur géné
ral de l'Uniopss. Dès l'annonce des accords du Ségur 
de la Santé, signés le 13 juillet 2020 pour revaloriser 
le métier des soignants en première ligne pendant la 
crise sanitaire, l'Uniopss a réclamé des primes excep
tionnelles Covid-19 égalitaires pour tous les personnels 
d'établissements et services sociaux et médico-sociaux 
(ESMS) et n'a jamais relâché sa mobilisation. Avec 
succès. Les professionnels des structures sociales et 
médico-sociales rattachées à un établissement public 
de santé et à un établissement d'hébergement pow· 
personnes âgées dépendantes (Ehpad) bénéficieront 
eux-aussi d'une prime à partir du l "r juin. Le sec
teur de l'aide à domicile verra les salaires augmen
ter de 13 à 15 % à partir du l •• octobre. En revanche, 
pour la filière éducative, des négociations restent en 
cours entre le gouvernement et les syndicats. Pow· 
les acteurs du social et de l'hébergement, une confé
rence sociale est en cours de réflexion. 

Le 30 mars, le gouvernement a annoncé sa volonté 
de développer les métiers du secteur sanitaire et social 
en débloquant des fonds pour un millier d'aides-soi
gnants et autant d'accompagnants éducatif et social 
(AES) supplémentaires. Des avancées pour un Ségur 
de la Santé plus équitable ? 

Katia Rouff-Fiorenzi 

111 Le prénom a été changé. 
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GROUPE D'ENTRAIDE MUTUELLE 

Reprendre confiance 
Le Groupe d'entraide mutuelle Chez Godot à Sarcelles (Val d'Oise) accueille 
des personnes souffrant de troubles cognitifs et de lésions cérébrales. Adhé
rentes et actrices du lieu, elles y retrouvent un rythme et des liens sociaux. 

,.1,.1 (GEM) Clzez Godot m'a aidé à me remettre F RÉQUENTER le groupe d'entraide mutuelle 

, , ' en piste, témoigne Maxime Thébault, 32 
ans, victime d'un traumatisme sévère à la suite d'un 
accident sur la voie publique, survenu dix ans aupa
ravant. J'ai entendu parler de sa création en 2015 
alors que je quittais le centre de réadaptation. Je l'ai 
rejoint très vite en complément d'un accueil de jour 
(CAJ). Ce dernier m'a énormément aidé car au sortir 
de rééducation, on se sent totalement déboussolé, on 
ne sait plus pourquoi se lever le matin. Se remettre 
en route est extrêmement compliqué. " Le CAJ lui a 
redonné une confiance que le GEM a fortifié. "Alors 
qu'on est perdu et qu'on nous renvoie sans cesse nos 
difficultés, le GEM permet de se remettre d'aplomb, de 
comprendre les raisons pour lesquelles on est en vie.,, 

Le GEM Chez Godot à Sarcelles (Val d'Oise), qui 
compte une trentaine d'adhérents touchés par un 
traumatisme crânien ou une lésion cérébrale, est par-
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rainé par l'association française de familles trauma
tisées crânie1mes et de cérébrolésées (AFTC) d'Ile
de-France." Son financement par l'agence régionale 
de santé avec une convention pluriannuelle en budget 
de fonctionnement, nous permet de piloter la stru.c· 
tu.re sur trois à cinq ans», apprécie Marc Gautré, le 
président du GEM. 

L'équipe- composée d'un coordinateur et de deux 
animatrices à temps partiel - propose une ouverture 
à la journée avec des activités les après-midis en 
semaine et des sorties le week-end. Elle laisse beau
coup de Liberté aux adhérents sur la fréquentation 
du lieu: ils viennent quand ils veulent pratiquer une 
activité ou simplement boire un café et dire bonjour. 

Son objectif? Rendre les personnes autonomes, 
leur laisser une part de décision. Le conseil d'adlni
nistration est d'ailleurs composé de 25 % d'adhérents 
et de 75 % de bénévoles. 

Partenariats 

Compte-tenu de la spécificité des troubles cogni
tifs, les adhérents demandent plus d'accompagne
ment que ceux d'un GEM dédié au handicap psy
chique pai· exemple." Ils ont besoin d'appui pour 
s'organiser'" souligne Thomas Doyennette, le coor
dinateur, éducateur spécialisé de formation. L'équipe 
propose des activités qui servent de tiers, comptent 
des étapes et une finalité. I:atelier couture initié à 
la demande d'une adhérente et animé par une cou
turière bénévole, proposait à l'origine de jouer des 
aiguilles en bavardant. Pour le dynamiser, attirer 
d'autres adhérents, l'équipe a noué un partenariat 
avec l'association voisine 1 2 3 Tremplin qui accom
pagne des enfants présentant des troubles du spectre 
autistique (TSA). « Dans un premier temps, les édu
catrices nous ont demandé de confectionner des dou
dous simples, puis d'autres équipés de lacets à nouer, 
de boutons à fermer pour travailler la motricité fine 
avec les enfants. " Les participants ont aussi confec-

tionné une marionnette pour servir de support à des 
chansons. N'ayant pas compris son rôle, les enfants 
l'ont utilisée comme un avion. " Les adultes se sont 
adaptés à leur réaction et pour une personne trau
matisée crânienne, s'adapter à un public d'enfants 
dynamiques, ce n'est pas rien. C'était beau à voir'" 
évoque le coordinateur. 

L'équipe multiplie les partenariats associatifs pour 
favoriser les rencontres, élargir le cercle. Ainsi l'ate
lier poterie créé des anges pour décorer l'arbre de 
Noël des enfants malades, construit des cabanes à 
insectes pour le jardin collectif de la ville. Très appré
cié, cet atelier permet aussi de réparer ses objets 
personnels et de mener des réalisations collectives 
pour le GEM: confection d'un caillebottis pow· per
mettre aux personnes en fauteuil roulant d'accéder 
à la terrasse, etc. I:activité favorise l'entraide: un 
adhérent au bras droit paralysé par exemple, peut 
toujours compter sur l'aide d'un voisin pow· l'utili
sation des outils. 

Le week-end, l'équipe organise des sorties en fonc
tion des souhaits des adhérents." Nous avons visité le 
château de Chantill)~ participé aux Rencontres inter· 
nationales de cerfs-volants de Berck-sur-Mer (Pas-de· 
Calais) '" illustre Maxime Thébault. Dans la semaine, 
en amont, elle travaille sur Les repères spatio-tem
porels afin que chacun puisse partir seul de chez lui 
pour rejoindre le groupe et arriver à l'heure au rendez
vous. Pas facile pour certaines personnes souffrant de 
troubles cognitifs d'emprunter un trajet inhabituel. 

Reprendre 
confiance 

Chez Godot redonne aussi confiance en soi et aide 
à constn1ire un projet de vie à son rythme. Ainsi Léo
pold (1), 26 ans, venu au GEM à la fin de sa rééduca
tion (soit W1 an et demi après son accident) a connu 
des échecs avant sa réinsertion sociale et profes
sionnelle. Ses problèmes d'élocution, sa difficulté à 
se déplacer ne lui avaient pas permis de poursuivre 
son stage dans un magasin de vêtements alors qu'il 
souhaitait devenir vendeur. Au Gem qu'il a fréquenté 
un an, il est apparu comme un jeune homme dyna- 1 
mique donnant confiance aux autres. "Nous avons 
constaté que dans sa recherche d'emploi, il mettait 
en avant ses difficultés plutôt qu.e ses qualités (capa
cité à aller vers l'autre, empathie). Sa présence a mis 
en valeur ses qualités que nous avons alors travail
lées '" évoque Thomas Doyennette. Léopold a repris 
des cours de conduite, soutenu par des séances avec 
son ergothérapeute." Un jour, nous avons entendu 
un coup de llla.xon à l'extérieur du GEM, c'était lui, il 
avait décroché son permî,s. Une demi-douzaine d'ad
hérents se sont alors renseignés sur son obtention'" 
évoque le coordinateur. Aujourd'hui, Léopold loue un 

appartement, occupe un job alimentaire mais a un 
projet de formation dans l'animation socioculturelle. 

Ma'(Î.me Thébault, lui, n'a pas reçu d'accompagne
ment spécifique de la part de l'équipe, il n'en ressen
tait pas le besoin mais savait pouvoir compter sur 
elle." Elle est disponible, si nous avons besoin d'elle, 
elle est là, c'est une chose importante et belle car on 
risque la dépression: on se retrouve souvent renfermé 
sur soi à cogiter. Il confirme l'importance du GEM 
dans son insertion sociale et professionnelle. Grace 
aux sorties avec des adhérents tous très différents, j'ai 
pris conscience que je pouvais aussi reprendre une vie 
sociale avec d'autres personnes. Apporter mon aide à 
des adhérents qui en. avaient besoin a aussi développé 
ma confiance en moi. " Côté vie professionnelle, trois 
ans a près sa sortie de rééducation, il a travaillé en 
établissement et service d'aide par le travail (Esat) 
puis a rejoint le milieu ordinaire et décroché un poste 
d'aide teclrnique dans un laboratoire d'analyse de 
céréales en contrat à durée indéterminée. 

L'activité du GEM n'est cependant pas exempte de 
difficultés:" pas évident pour les structures comme 
la nôtre, dédiées à des personnes traumatisées crâ
niennes, de trouver des personnes qualifiées el en 
nombre suffisant pour encadrer un public au. spectre 
d'incapacités large: incapacités cognitives mais éga· 
lement et généralement couplées à des incapacités 
physiques, e:ll.'Plique le président Le rôle de ce per· 
sonnel dépasse de loin celui de simple animateur. ,. 

Ce qui n'a pas empêché l'équipe de créer un second 
GEM: O'Pluriel qui accueille une demi-douzaine de 
personnes à Cergy (Val d'Oise). Lui aussi offre un 
espace de parole dans lequel le handicap est secon
daire. Les adhérents mettent en avant ce qu'ils ont 
envie de faire et s'appuient sur les autres pour avancer. 

Katia Rouff-Fiorenzi 

(1 J Lo prênom a été changé. 
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ENTRETIEN AVEC Simone Korff-Sausse 

psychologue, psychanalyste (1). 

Adopter la bonne posture 
Pourquoi le handicap nous sidère-t-il ? Quelle posture adopter v is-à-vis des 
personnes touchées ? Quel accompagnement proposer ? Éléments de réponse. 

Le handicap peut provoquer une sidé
ration. Pour quelles raisons? 

Parce que nous sommes confrontés 
à quelque chose de tout à fait anormal. 
Quand des parents apprennent par 
exemple que leur bébé souffre d'une 
trisomie, c'est de l'ordre de la r évéla
tion, du traumatisme. L'annonce pro
voque une sidération, ils n'.arrivent plus 
à penser. Face à une personne en situa
tion de h8;ndicap, nous restons aussi 
quelquefois sidérés, démunis: doit-on 
la regarder? Poser nos yeux ailleurs? 
Cela touche à nos représentations de ce 
qu'est un être humain. Un être humain 
se tient debout, a une autonomie et peut 
parler. Or tout cela, ou en partie, peut 
être interdit à une personne handica
pée. Nous avons tendance à la placer du 
côté de la monstruosité, de ce qui n'est 
pas normal. Il s'agit d'une représenta
tion collective et inconsciente. 

Quelles réactions peut susciter le han
dicap cognitif, souvent invisible? 

Face à un handicap qui se voit, nous 
savons à quoi nous en tenir. Si nous ren
controns un parent qui promène un enfant 
un peu grand en poussette, un enfant 
aux jambes atrophiées ou qui s'agite· et 
hurle, nous comprenons qu'il souffre d'un 
handicap, nous savons répertOrier. E n 
revanche, si nous croisons un enfant du 
même âge en poussette qui a l'air calme, 
nous nous sentirons désorientés. 
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Les personnes atteintes d'un handicap 
vivent la même chose: avec un handicap 
visible, elles sont reconnues; un handicap 
invisible au contraire, qui provoque des 
difficultés dans les interactions, ne sera 
pas forcément reconnu. Les personnes se 
sentent souvent obligées de faire comme 
si elles n'avaient pas de handicap, d'évi
ter les situations difficiles. 

Face à une personne 
en situation de handicap, 
nous restons quelquefois 

sidérés, démunis. 

Et pour celles qui n'ont pas conscience 
de leur handicap? 

Même s'il ne mesure pas toi.ijours les 
effets de son handicap, tout être humain 
sait ce q_u'est la norme et s'il s'en écarte. 
Il peut peiner à évaluer les distances, se 
tromper dans les jours et les heures, ne 
pas comprendre les limites mais il sait 
qu'il a un handicap. 

Comment s'adapter au handicap cogni
tif, qui demande le respect d'un rythme 
ralenti, dans un monde si rapide? 

C'est tout le travail des profession
nels qui interviennent auprès des per
sonnes qui en souffrent: mise en place 
de dispositifs, de méthodes, de rééduca-

tion. Face à une personne qui ne parle 
pas ou qui rencontre des difficultés pour 
le faire, les professionnels utiliseront par 
exemple des pictogrammes. 

Quelle posture doit prendre l'accom
pagnant? 

Il faut adopter toute une attitude, une 
posture. Face à une personne diminuée, 
on a tendance à l'infantiliser, à lui par
ler d'un ton idiot. On doit au contraire 
lui donner au maximum la possibilité de 
s'exprimer, mettre en avant ses capacités, 
favoriser ses potentialités, ne pas souli
gner ses défauts, manques et impossibi
lités. Ce n'est d'ailleurs pas facile. Cer
taines personnes peuvent faire preuve 
de mépris. Pour éviter les malentendus 
liés aux spécificités du handicap cogni
tif, la formation est indispensable. On 
ne peut pas envoyer des professionnels 
auprès d'une personne qui en souffre sans 
encadrement. Idem pour les familles, il 
peut se dire des choses extrêmement 
violentes si on ne reconnaît pas les dif
ficultés propres à un handicap. Il est 
important de les connaitre, de ne pas 
les négliger, de ne pas les nier, de faire 
en fonction, d'aider la personne à utili
ser ses possibilités au maximum. 

Propos recueillis par K. R-F 

(1) Auteur de Handicap : une identité entre-deux, 
avec Marco Araneda, Éd. Érès. 201 B. 


