INFIRMITE MOTRICE CEREBRALE (IMC)
Vivre avec: les troubles cognitifs

Carolyn MARQUEZ, Psychalogue clinicienne
Conseillére techniaue - Association des Paralyses de France

Anne-Lise DAL-PRA, Psychologue clinicienne, DU de Neurgpsycraper
CECOIA - Hépital National de Saint-Maurice




Sommaire

Tous les propos figurant a titre d’exemple ont été recueillis auprés de

Qu’est-ce que I'Infirmité Motrice Cérébrale (IMC)

ou Paralysie Cérébrale* (PC)?

Infirmité Motrice Cérébrale et troubles cognitifs

Evaluation et réadaptation

page 4
page 9

page 21

Les répercussions psychologiques et sociales

des troubles cognitifs dans I'IlMC
Témoignage

Remerciements

LInfirmité Motrice Cérébrale
(IMC) résuite de Iésions céré-
brales précoces survenues pen-
dant la grossesse de la mére (ac-
cident vasculaire cérébral, mal-
formation cérébrale, infection du
foetus... ), autour de la naissance
(prématurité, accouchement dif-
ficile, anoxie, convulsions...) ou
au cours de la petite enfance,
avant I'age de 2 ans (infection,
traumatisme, maladie métaboli-
que...), sur un cerveau encore
immature.

page 27
page 33

page 34

Qu'est-ce que I'Infirmité Motrice Cérébrale (IMC)
ou Paralysie Cérébrale* (PC)?

2 naissances sur 1000 sont
concernées par I'IMC en France
(soit 1500 enfants touchés par
cette affection chaque année)

2,2 naissances sur 10000 se-
raient frappées par une IMC ou
IMOC*

Actuellement, la prématurité
est le facteur le plus souvent mis
en cause.

Ces lésions cérébrales ne sont ni
héréditaires, ni évolutives.

*cf. définition page 7



Elles sont la conséquence d’un
«accident» ou d’une «affection»
survenus autour de la naissance.

L'IMC est un aller-retour per-
manent entre le visible et l’in-
visible

L'IMC: un handicap visible...

L'IMC se caractérise par des trou-

bles du mouvement et de la pos-

ture génant la commande et le

contrble des gestes. Les troubles

moteurs sont visibles des le plus

jeune age.

La déficience motrice consti-

tuée touche tout le corps ou

certaines parties :

® Quadriplégie (paralysie de
tous les membres)

® Diplégie (paralysie des deux
membres inférieurs)

Les premiers signes faisant sus-
pecter une IMC sont des diffi-
cultés dans le domaine de la
motricité: un bébé qui ne tient
pas sa téte, qui ne peut ramper
en s’aidant de ses membres infé-
rieurs, qui tarde a se tenir assis
seul, qui n’utilise qu’une seule
main... Un peu plus tard dans le
développement, ce seront des
signes évoquant un controle
moteur anormal: des membres
inférieurs raides, une main tou-
jours fermée, une tenue de tronc
asymétrique...

Mais les troubles moteurs sont
rarement isolés...

... UIMC, c’EST AUSSI UN HANDICAP
INVISIBLE

En effet, les troubles moteurs
peuvent s'accompagner d’attein-

® Hémiplégie (paralysie d’une
moitié du corps).

Les atteintes neurologiques

sont de nature différente:

® Paralysie (troubles de la com-
mande motrice)

® Spasticité (exagération du ré-
flexe d’étirement des muscles)

® Dyskinésie ou Athétose (mou-
vements involontaires)

® Ataxie (troubles de I'équilibre
et de la toordination).

Ainsi, plusieurs tableaux com-
plexes d’IMC peuvent se distin-
guer: la diplégie spastique ou
«maladie de Little» en est une
forme parmi d’autres.

tes sensorielles et d’'atteintes des
fonctions supérieures (responsa-
bles des troubles cognitifs) alors
méme que les capacités intel-
lectuelles restent préservées
dans certains domaines: c’est
le handicap invisible.

Ainsi, par exemple, on observe
souvent chez les personnes avec
IMC un niveau d’intelligence
dissocié, entre des capacités de
raisonnement verbal normales

- voire supérieures - et des capa-

cités praxiques et visuo-spatiales
déficitaires. (lire page 11)

Les troubles cognitifs sont in-
visibles et ne se révelent que
progressivement au fil du temps,
lorsque la personne se trouve
confrontée a des difficultés dans
ses apprentissages scolaires et



a des taches de la vie quotidienne
de plus en plus complexes.

Ces troubles peuvent géner non
seulement les apprentissages
scolaires, mais aussi les possi-
bilités d‘autonomie dans Ia vie
quotidienne, I'insertion sociale
et professionnelle.

Mais attention! Ii ne faut pas
confondre un trouble cognitif
spécifique et une déficience in-
tellectuelle globale et homogeéne.

Lorsqu’une personne présente
a la fois une déficience intellec-
tuelle globale (qui touche de Ia
méme facon toutes les fonctions
cognitives) et un handicap mo-
teur, on parle alors d’Infirmité
Motrice d’Origine Cérébrale
(IMOC).

Aujourd’hui dans la littérature
spécialisée, on rencontre de plus
en plus souvent le terme de «Pa-
ralysie Cérébrale» («Cerebral
Palsy» chez les anglo-saxons). |
s'agit d’'une dénomination plus
générale regroupant I'ensemble
des personnes atteintes d’IMC
et d’'IMOC.

Dans ce livret, nous avons fait le
choix de parler d’IMC, terme le
plus connu et encore trés large-
ment utilisé en France.
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Troubles neurovisuels : trou-
bles de Poculomotricité et
troubles gnosiques visuels.

«Je n‘arrive pas a fixer mon
regard»

«Jai les yeux fous »

«Je me perds souvent a I’exté-
rieur»

Il ne s’agit pas d’un trouble de
l'acuité visuelle, mais bien plus
d’un trouble au niveau de la qua-
lité du regard. Il ne faut pas se
poser la question: la personne
«voit-elle?», mais plutét «que
voit-elle?» et «comment voit-
elle?».

Ces troubles neurovisuels entrai-
nent des difficultés dans les ap-
prentissages scolaires.
Exemples:

@ En lecture, les mots et les
lignes seront régulierement
sautés.

® En mathématiques, le dénom-
brement sera difficile : dans
une collection d’objets, cer-
tains ne seront pas comptés,
d’autres le seront plusieurs
fois.

lnfirmité Motrice Cérébrale et troubles cognitifs

LES TROUBLES DE L’OCULOMOTRICITE

Il s’agit ici de troubles de la mo-

tricité oculaire.

lls peuvent provoquer :

® des difficultés pour fixer son
regard sur un objet

® des difficultés pour suivre du
regard les mouvements d’un
objet ou d’une personne

® des difficultés pour explorer
et rechercher des informa-
tions ou des objets

® un champ visuel rétréc;.

Mais également des difficultés

pour réaliser certains actes de la

vie quotidienne.

Exemples :

® Lire une affiche, un document
administratif, un livre

® Retrouver un objet dans la
maison, parmi d’autres

® Se repérer sur un plan de
quartier, de métro

® Se déplacer en repérant cor-
rectement les obstacles,
l'arrivée des voitures.

Et, parfois, également des dif-
ficultés dans les relations aux
autres.
Exemples :
® Suivre une personne du
regard, la fixer lorsqu’elle
s'adresse a vous, regarder
ce qu’elle vous montre...
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LEs TROUBLES GNOSIQUES VISUELS

Ces troubles neurologiques sont
assez peu diagnostiqués chez les
personnes avec IMC; pourtant,
ils seraient plus fréquents qu’on
ne le pense (10% des personnes
avec IMC environ).

Ici, Facuité visuelle n’est pas
en cause. En effet, I'ceil en tant
qu’organe est intact. Il transmet
normalement les informations
au cerveau par le biais du nerf
optique. Par contre, en raison de
lésions centrales, les aires visuel-
les du cerveau sont dans I'impos-
sibilité d’analyser, de décoder la
signification des messages qui
leur parviennent.

Exempies :
® Impossibilité de reconnajtre

signes conventionnels comme
I'écriture.

Les agnosies des images sont les
plus couramment rencontrées
chez les personnes avec IMC;
elles peuvent rester longtemps
méconnues et interprétées com-
me des bizarreries comporte-
mentales.

Par contre, I'identification reste
possible en passant par les autres
canaux sensoriels: I'objet placé
dans la main pourra étre reconnu
par son toucher, sa forme...

des images et/ou des objets
et/ou des visages et/ou des

Troubles praxiques et visuo-
spatiaux

«Je nfarrive pas a faire mes
lacets...»

«Je n'arrive pas a m’habiller
tout seul...»

«J'ai une écriture illisible...»

«En dessin, je suis nul... On
m’appelle le «Picasso» des
bacs a sable»

«Je n’arrive pas a faire deux
choses en méme temps...»

lls sont trés fréquents chez les per-
sonnes avec IMC. lis ne sont pas
dus aux troubles moteurs, méme
si ceux-ci peuvent parfois venir se

=
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surajouter. En revanche, ils sont
étroitement liés 2 des troubles
spatiaux (orientation, perception,
organisation, construction de I’es-
pace) et a des troubles du sché-
ma corporel (connaissance et
représentation du corps résultant
de [lintégration d’informations
sensorielles muitiples).

Il s’agit d’un trouble de la réalisa-
tion d’un geste ou d’une série de
gestes effectués dans un but et
une intention précise.

Les gestes ne sont pas automa-
tisés par les répétitions et les
habitudes quotidiennes. C’est
comme si la personne devait
réapprendre a chaque fois des
gestes de tous les jours.

Ces troubles praxiques entrai-
nent des difficultés dans les ap-
prentissages scolaires.
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Exemples:

@ Difficultés pour réaliser les
puzzles et les encastrements

@ Retards pour le dessin et
I'écriture

® Difficultés dans le calcul pour
poser et résoudre correcte-
ment des opérations

® Difficultés en géométrie et
dans l'utilisation d’outils
scolaires comme la regle, les
ciseaux, le compas...

Mais également des difficultés

pour réaliser certains actes de la

vie quotidienne.

Exemples:

@ Se laver, s’habiller, se coiffer,
se magquiller, se raser...

® Ecrire un message, découper

@ Faire la cuisine.

Troubles de la mémoire et de
I'attention (deux voies d'acces
aux apprentissages)

«)ai des problemes de mémoi-
fe»

«Je n‘arrive pas a retenir mes
tables de multiplication»

«C’est absolument paniquant
de ne pas pouvoir se concen-
trer quand on le désire»

«J'ai le sentiment d’avoir de vé-
ritables «trous» dans mon rai-
sonnement»

La mémoire et I'attention sont
des fonctions nécessairement
trés liées par leur nature et for-
tement impliquées dans les pro-
cessus d'apprentissage.

Mais également des difficultés

dans certains aspects de la vie

professionnelle.

Exemples:

® Classer des dossiers

@ Faire des photocopies

@® Répondre au téléphone et pren-
dre un message en méme temps.

Les troubles praxiques sont sou-
vent associés aux troubles neu-
rovisuels. Dans ce cas, on parle
de dyspraxie visuo-spatiale.

Les troubles de la mémoire chez

les personnes avec IMC entrai-

nent des difficultés spécifiques

pour:

Retenir les connaissances scolai-

res, académiques.

Exemple:

@ Retenir les tables de multipli-
cation, les régles d’orthogra-
phe et de grammaire...

Retenir et traiter plusieurs in-

formations a la fois sur un court

instant (on parle de mémoire de

travail).

Exemples:

® Résoudre de téte un probléme
de mathématiques

® Faire du calcul mental.

Les difficultés sont souvent iden-
tiques en mémoire auditive et
visuelle.
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Par contre, la mémoire en lien
avec le vécu affectif, social et
culturel est préservée.
Exemples:

® Histoire personnelle

@ Evénements familiaux, amicaux

Les difficultés d’attention et
de concentration sont trés fré-
quentes.

Les personnes avec IMC enten-
dent souvent dire a leur sujet:
«Elle est étourdie », « Elle est dans
la lune», «Quand elle est mo-
tivée, quand ca l'intéresse vrai-
ment, elle peut se concentret...».
Or, les problemes d’attention et
de concentration sont véritable-
ment liés a des troubles neuro-
logiques et non pas a un éven-
tuel manque de motivation ou a
de la paresse.

Troubles des fonctions exécutives
«Je suis brouillon»

«Je n’arrive pas a m’organiser»
«J'en mets partout»

Face a une tache a effectuer, la
personne se trouve dans l'im-
possibilité de planifier, d’organi-
ser son action de facon logique
et cohérente, pour aboutir au
résultat attendu. Elle a tendance
a se précipiter dans l'action, pro-
cede par tatonnements, essais et
erreurs, sans avoir une stratégie
globale.
Exemple:
® Pour faire une recette de cui-
sine, la personne commence
tout et ne finit rien. Elle se
disperse et n’arrive pas a

|

D’autre part, pour surmonter et
contourner a la fois ses troubles
moteurs et cognitifs, la person-
ne avec IMC déploie au quoti-
dien deux fois plus d’énergie
que n’importe qui d’autre. Cette
énergie est trés codteuse sur le
plan attentionnel, si bien que la
personne ne peut maintenir sa

concentration a chaque instant.

Elle peut donc présenter des
moments ou elle «décroche» de
I'instant présent et ne peut plus
étre attentive a ce qu’elle est en-

train de vivre ou de faire.

Pour les mémes raisons, ces trou-
bles attentionnels sont égale-
ment associés a une fatigabilité

et une lenteur plus importantes.

s’organiser sur son plan de
travail. Certaines étapes de la
recette sont oubliées tandis
que d’autres sont exécutées
deux fois: par exemple, elle
mettra deux fois du sucre,
mais oubliera la farine! Elle
n‘anticipera pas (elle oublie
de préchauffer le four, par
exemple).
Ces troubles sont souvent asso-
ciés a des difficultés attention-
nelles.

Troubles perceptifs
(ou troubles gnosiques)

Lorsque ces troubles existent, le
cerveau est dans l'impossibilité de
reconnaitre et d’interpréter certai-
nes informations en provenance
d’un de nos cing sens (vue, audi-
tion, toucher, goQt, odorat).

15



Les troubles perceptifs les plus
courants sont les agnosies vi-
suelies (voir page 11).

Mais certaines personnes avec
IMC peuvent aussi présenter
des agnosies auditives (impos-
sibilité de reconnaitre et d’inter-
préter certains sons transmis au
cerveau par l'oreille)telles que:
les difficultés a distinguer des
sons langagiers proches (pain/
bain/main) ou la surdité verbale
(trouble rare mais grave ol la
personne est dans l'incapacité
d’identifier les mots).

Troubles du langage oral et écrit

LES TROUBLES DU LANGAGE ORAL

On trouve chez certaines person-
nes avec IMC un trouble inné et
durable de I'apprentissage et du

une déficience cognitive mais a
une déficience motrice. On parle
alors de dysarthrie.

La dysarthrie est un trouble de
la réalisation motrice de la parole
secondaire a des lésions du sys-
teme nerveux. 20% des person-
nes avec IMC ont une dysarthrie.
Il existe différents degrés d'at-
teinte. La parole est déformée
par des sonorisations, assourdis-
sements, ralentissement du débit,
etc, entrainant une altération de
lintelligibilité et une réduction
du nombre de productions. Cette
perturbation de la communication
orale peut avoir pour conséquence
une pauvreté des échanges et un
déficit d’interaction, notamment
lorsqu'aucun moyen alternatif de
communication n’est mis en place.

développement du langage oral,
et cela, en dehors de difficultés
motrices, sensorielles, intellec-
tuelles. On observe alors:
@ des troubles de la syntaxe:
des productions de mots iso-
Iés, un discours mal construit
® un manque du mot, un stock
lexical (vocabulaire) réduit
® une compréhension partielle
du langage oral.

Ces domaines du langage peu-
vent étre déficitaires ou préser-
vés indépendamment les uns
des autres.

Plus rarement, on rencontre éga-
lement des troubles du langage
oral qui ont pour origine une
agnosie auditive.

Attention! Certains troubles du
langage oral ne sont pas liés a

e

Les troubles du langage écrit
(la lecture et I’écriture)

Certaines personnes avec IMC
rencontrent des difficultés spéci-
fiques et durables dans I'appren-
tissage du langage écrit et, cela,
en dehors d’un retard mental ou
de troubles sensoriels. Ces trou-
bles peuvent é&tre présents sur
les versants lecture et/ou ortho-
graphe. On observe alors:
® un apprentissage lent
® des difficultés pour manipuler
les sons qui sont des compé-
tences nécessaires a l'acquisi-
tion de la lecture (syllaber...)
® des difficultés pour mémori-
ser la correspondance entre le
signe écrit et le son, pour mé-
moriser les regles de lecture
(g/gu, s/ss...)...

17
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® des difficultés pour mémori-
ser I'orthographe des mots

® des difficultés pour maitriser
et mémoriser les régles d’or-
thographe grammaticale

® des difficultés pour accéder
au sens du mot écrit, ou d’un
texte.

Lapprentissage de la lecture peut
également étre perturbé par des
troubles de la motricité oculaire
(des mots, des lignes sont sau-
tés...) et, plus rarement, par des
agnosies visuelles (impossibilité
d’interpréter les signes conven-
tionnels de I'écrit).

Quant a l'apprentissage de I’écri-
ture, il peut étre entravé par les
troubles praxiques (dysgraphies :
trouble de l'acquisition ou de la
réalisation de I'écriture en de-
hors d’un déficit moteur).

En conclusion...

Des troubles multiples et intriqués!

Bien entendu, toutes les per-
sonnes avec IMC ne présentent
pas I’ensemble des troubles
décrits ci-dessus. En effet, chez
chacun, on observe une associa-
tion unique de ces troubles se-
lon la localisation et I'intensité
de la Iésion cérébrale. Ces trou-
bles sont étroitement imbriqués
et interagissent les uns avec les
autres: ainsi, il est difficile de
parler de la dyspraxie sans évo-
quer les troubles visuo-spatiaux;
les troubles des fonctions exé-
cutives sont souvent associées

a des troubles de la mémoire de
travail et de l'attention...

... Dong, il est difficile d’isoler

un trouble et de dire ce qui est
premier.

19



COMMENT EVALUER LES TROUBLES CO-
GNITIFS ?

Par le biais de la neuropsycholo-
gie qui est une science récente.
C’est I’étude des relations entre
le fonctionnement du cerveau
et les comportements humains.
Dans la pratique, c’est essentiel-
lement le diagnostic, I’évaluation,
et la rééducation d’un trouble
des fonctions intellectuelles du
cerveau.

Le neuropsychologue dispose
d’outils d’évaluation sous forme de
tests adaptés aux troubles ciblés.

Le neuropsychologue va s’inté-
resser certes aux fonctions co-
gnitives déficitaires mais pas
essentiellement. Il va porter un
intérét tout aussi égal aux fonc-
tions cognitives préservées qui
vont servir de base aux propo-
sitions thérapeutiques de com-
pensation du trouble et a la réé-
ducation ou a la réadaptation.

Attention! Chez I’enfant et
I'adolescent, les bilans neuro-
psychologiques se situent en-
core dans une perspective de ré-
éducation. Chez l'adulte, la ré-
éducation étant terminée, on
parlera davantage de réadap-
tation (les propositions théra-

22“

Evaluation et réadaptation

Les déficits neuropsychologiques
dépendent de la localisation
ou de I'étendue de la (ou des)
lésion(s) cérébrale(s). Il n’y a pas
de corrélation entre Iatteinte
motrice et le développement co-
gnitif qui sont des secteurs neu-
rologiques indépendants: une
personne- peut présenter des
troubles cognitifs sans trouble
moteur ‘et inversement.

peutiques et palliatives doivent
s‘articuler et prendre sens dans
le projet de vie de la personne,
son insertion sociale, profession-
nelle, etc.). Toutefois, de plus en
plus, les projets de rééducation
et de réadaptation sont menés
conjointement quelque  soit
I'age (par exemple, chez un en-
fant, on proposera I'apprentissa-
ge du fauteuil électrique tout en
soutenant ses progrés au niveau
de la marche).

LE BiLAN NEUROPSYCHOLOGIQUE : UN
BILAN PLURIDISCIPLINAIRE

Dans ces bilans d’évaluation, le
neuropsychologue peut s’ap-
puyer sur les compétences
d’autres  professionnels pour
évaluer plus finement certaines
grandes fonctions:

21



24

® les orthophonistes qui sont
les spécialistes du langage

® les ergothérapeutes pour
les troubles du geste et des
praxies

® les psychomotriciens qui s’oc-
cupent plus particulidrement
des troubles de I'espace et du
schéma corporel

® les orthoptistes qui s’occupent
des troubles neurovisuels

® etc.

Lensemble de ces bilans sera
toujours prescrit, puis coordon-
né et synthétisé par le médecin
de médecine physique et de
réadaptation.

Les outils d’évaluation dont le
neuropsychologue dispose sont
des tests normés et standardi-
sés. Les conditions de passation
de ces tests (dans un bureau, en

Ces bilans écologiques permet-
tent une observation trés fine et
concreéte des difficultés rencon-
trées par la personne avec IMC
dans sa vie quotidienne.

Les évaluations neuropsycho-
logiques chez la personne avec
IMC restent complexes car les
troubles sont multiples et in-
triqués. Il est difficile de faire
la part entre ce qui reléve d’'un
trouble purement cognitif et ce
qui reléve d’un trouble purement
moteur. Pourtant, il est souvent
indispensable de le faire car les
propositions thérapeutiques en
dépendent.

‘QUELQUES ASTUCES POUR <« CONTOUR-
NER » CERTAINS TROQUBLES COGNITIFS

Il est difficile de donner une liste
précise des compensations pos-

face a face avec I'examinateur)
sont contrélées et rigoureuses
et placent la personne dans des
situations artificielles souvent
éloignées de sa vie quotidienne.
Par conséquent, ces bilans neu-
ropsychologiques, méme s'ils
restent nécessaires et indispen-
sables, ne sont pas toujours suf-
fisants. A partir de ce constat, de
plus en plus souvent, les profes-
sionnels mettent en place des
bilans écologiques qui ont pour
particularité de placer la person-
ne dans des situations proches
du quotidien.
Par exemple:
® faire une recette de cuisine
® taper un courrier tout en ré-
pondant au téléphone
® photocopier et classer des
documents

® etc.

sibles de certains troubles cogni-
tifs, dans la mesure ou cela dé-
pend de la singularité de chacun
et de ses projets.

Toutefois, il existe quelques «astu-
ces» assez classiques et générales.

Ainsi, par exemple, chez les per-
sonnes qui présentent des trou-
bles dyspraxiques, il est impor-
tant de toujours passer par la
verbalisation en leur fournissant
en quelque sorte «un guidage
verbal»: il s’agit alors de leur dé-
crire - ou de leur demander de
décrire - verbalement ce qu'’ils
ont a faire. Par exemple, pour
aider les personnes a se repérer
dans leur quartier, on peut leur
proposer de verbaliser a haute
voix leur trajet (et de I'enregis-
trer sur un dictaphone).



Linformatique peut étre éga-
lement un outil précieux pour
contourner les troubles de I’écri-
ture (lorsque celle-cj est impos-
sible ou trop laborieuse) et les
difficultés a réaliser des dessins
et des schémas.

Dans le cas de troubles neurovi-
suels, il est important d’aider les
personnes a prendre conscience
des amputations de leur champ
visuel et les aider a s’en méfier au
moment de leurs déplacements
(notamment leurs difficultés 3
voir les obstacles au sol, I'arrivée
des voitures...). En ce qui concer-
ne la lecture, les personnes peu-
vent s'aider a visualiser les sup-
ports €crits a I'aide de surligneurs,
du doigt ou d’une regle.

Les troubles de la mémoire peu-
vent étre palliés par des outils
comme l'agenda, les post-it, les

présente des troubles cognitifs,
il est important d’éviter de lui
demander de faire plusieurs
choses en méme temps, et de
diviser son attention.

OU FAIRE UN BILAN

NEUROPSYCHOLOGIQUE ?

® Dans les services de médecine
physique et de réadaptation
de votre département ou de
votre région

® Dans les consultations hospi-
talieres de neuropsychologie

® Dans les consultations libé-
rales de neuropsychologues
(bilans payants)

Pour plus d’informations, vous
pouvez vous adresser aux associa-
tions qui vous dirigeront vers les
services ressources ou les réseaux
de santé spécialisés dans I'IlMC.
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alertes des téléphones portables
qui peuvent rappeler I’heure
d’un rendez-vous, etc. Lors de
nouveaux apprentissages, il est
important de diversifier les sup-
ports (écrits, auditifs...), et de
muiltiplier les répétitions.

Dans le cas de troubles dysexé-
cutifs, il faut découper chaque
tache en petites séquences, que
la personne doit mener jusqu’au
bout avant de passer a la sui-
vante. L'utilisation de listes peut
fournir un support visuel qui va
guider le sujet et I'aider a s'orga-
niser lors de I'exécution d’une
tache: par exemple, lors de Ia
réalisation d’une recette de cui-
sine, la personne devra rayer sur
sa liste chaque étape au fur et 3
mesure de sa réalisation.

Enfin, d’une maniére assez gé-
nérale, face a une personne qui
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Deux de ces réseaux sont identi-

fiés en France:

® Pour la région d’ile-de-France :

Hopital national de Saint-Maurice

14 rue du Val d’Osne

94415 Saint-Maurice

INR-C (enfants)

Service CECOIA (adultes)

Tél: 0143966993

Fax: 0143966364

® Pour la région de Bretagne :

le Réseau Breizh IMC (adulte)

Centre de Médecine Physique et

de Réadaptation Notre Dame de

Lourdes

54, rue St Hélier - 35000 Rennes

Tél: 0299295016

e-mail : reseau.breizhimc
@centrempr-ndl.com
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Les répercussions psychologiques et sociales des
troubles cognitifs dans I'IMC

LES REPERCUSSIONS PSYCHOLOGIQUES
DES TROUBLES COGNITIFS

Monsieur D: «Ces troubles co-
gnitifs sont une insulte 3 mon
intelligence»

Face a I'IMC qui est avant tout
une pathologie en lien avec des
atteintes du corps (dues aux Ié-
sions cérébrales anté ou périna-
tales), on est sans arrét confronté
a la difficulté de concevoir une
articulation entre le corps et la

du lien étroit entre les troubles
neurologiques et leurs répercus-
sions sur la vie psychique de la
personne.

FRAGILITE IDENTITAIRE

Les troubles neuropsychologi-
ques peuvent favoriser une cei-
taine fragilité identitaire chez
les personnes avec IMC. En effet,
le handicap neurocognitif géne-
re des difficultés massives pour
percevoir, intégrer, comprendre
et construire le monde qui nous
entoure en un tout cohérent et
fiable.

Une personne avec IMC qui a
du mal a percevoir correctement
son corps, puis le monde qui
I'entoure, aura plus de difficultés
pour se construire une identité
stable, intégre, unifiée et cor-
rectement différenciée. Ce vécu

psyché. 1l en découle le risque
de penser en ces termes: soit la
personne a une atteinte organi-
que, neurologique et on propose
une approche rééducative, réa-
daptative; soit la personne a un
«blocage psychologique», des
troubles  psychopathologiques
et on propose une approche psy-
chothérapeutique.

Mais dans la pratique clinique
aupres de personnes avec IMC, il
apparait essentiel de tenir compte
a tout moment de l'articulation et

peut entrainer de fortes angois-
ses qui fragilisent les personnes.

Les troubles cognitifs peuvent
également provoquer un senti-
ment de discordance qui favori-
se aussi la fragilité identitaire : la
personne avec IMC est confron-
tée au fait que différentes parts
d’elle-méme ne fonctionnent
pas au méme rythme. C’est le cas
lorsqu’il y a une importante dis-
sociation entre des capacités de
raisonnement verbal tout 3 fait
normales, voire parfois supérieu-
res, et des capacités praxiques,
visuo-spatiales, exécutives... dé-
ficientes.

Les troubles neuropsychologi-
ques provoquent également un
sentiment d’insécurité interne
profond, avec la crainte d’étre
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trahi en permanence par le cer-
veau (les troubles de l'attention
et de la concentration qui don-
nent le sentiment d’avoir «des
trous» dans son raisonnement
et sa pensée, de perdre le fil
conducteur; les troubles visuo-
spatiaux avec la peur de se per-
dre, de ne pas retrouver son che-
min...).

Ces troubles neurocognitifs gé-
nérent une dépendance a l'autre
pour effectuer certains actes de
la vie courante, ce qui peut pro-
voquer de l'angoisse et ébranler
le sentiment d’autonomie indis-
pensable a ['affirmation de soi
et a linstallation de laltérité;
or, affirmation de soi et installa-
tion de l'altérité sont les bases
mémes de la construction iden-
titaire.

trer chez la personne avec IMC
un vécu dépressif, lié principa-
lement aux angoisses de perte,
d’abandon, de séparation. Une
dépendance psychique et affec-
tive apparait, renforcée par une
dépendance physique premiére
et objective (en lien direct avec
le handicap moteur).

Mais ces affects dépressifs peu-
vent étre également réactionnels
a la situation de handicap. En
effet, dans le cadre du handicap,
on parle de la nécessité de faire
un travail de deuil. Mais le deuil
implique un travail qui se dérou-
le dans le temps, et qui se termi-
ne a un moment donné. Or, dans
I'IMC, le temps, au lieu d’apaiser
fa douleur, accentue souvent les
difficultés. Apres avoir d rencn-
cer a un corps parfaitement intée-

Enfin, comme nous l'avons déja
souligné, ces troubles cogni-
tifs sont invisibles, et encore
trop souvent méconnus par la
personne avec IMC elle-méme
et son entourage. Ces troubles,
lorsqu’ils sont mal identifiés, pas
clairement diagnostiqués, peu-
vent étre mis sur le compte de
difficultés psychologiques (trou-
bles de la relation, par exemple),
et générer chez la personne qui
en souffre des sentiments de
culpabilité voire méme de honte.
D’ol I'importance de bien repé-
rer et identifier ces troubles en
tant que handicap neurologique
a part entiére, au méme titre
que les troubles moteurs.

DEPrEssION
Lorsqu’il y a une fragilité identi-
taire, il n’est pas rare de rencon-

gre (et éventuellement a la mar-
che), la personne avec IMC peut
étre confrontée ensuite a la réali-
té d’un handicap cognitif, source
de tant d’aléas dans sa scolarité,
et pouvant remettre en question
son insertion professionnelle, so-
ciale, son autonomie dans la vie
quotidienne...

Ces renoncements successifs,
s‘ajoutant les uns aux autres,
peuvent perturber [I'équilibre
psychique et provoquer un état
dépressif.

LES REPERCUSSIONS SOCIALES DES
TROUBLES COGNITIFS ©

Les répercussions sociales des
troubles cognitifs sont aussi
tres importantes. Comment étre
autonome, organiser son quoti-
dien, vivre seul en appartement,
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travailler... si on a un ou plu-
sieurs troubles cognitifs ?

AuTtonomie ET VIE QUOTIDIENNE

® Comment faire pour aller
acheter son pain si on risque
de se perdre dans la rue?

® Comment s’habiller, se prépa-
rer un repas, faire ses courses,
si on a des troubles praxi-
ques?

® Comment gérer ses comptes
si on a une dyscalculie?

® Comment s’organiser dans
son appartement si on a un
trouble des fonctions exécuti-
ves?

Dans le cadre de troubles cogni-
tifs, le handicap est invisible, si
bien que l'aide nécessaire n‘ap-
parait pas comme une évidence
et allant de soi, aussi bien pour

res afin d’accéder a la meilleure
autonomie possible.

Les troubles cognitifs ont aussi
comme conséquences transver-
sales:

® Une grande lenteur

® Une grande fatigabilité.

Ces difficultés viennent se sura-
jouter aux troubles cognitifs et
entrainent des difficultés supplé-
mentaires pour la vie quotidien-
ne et I'insertion professionnelle.

INSERTION PROFESSIONNELLE

Certaines personnes avec IMC
savent d’emblée qu’une inser-
tion professionnelle en milieu
ordinaire ne sera pas possible
du fait de I'absence de dipldme
et de ne pas avoir pu suivre une
formation qualifiante (voire aus-

I'entourage que pour la pérson-
ne elle-méme.

Cela peut provoquer des ré-
flexions telles que: «il est fai-
néant, il se laisse vivre, elle est
déprimée, elle est dans une rela-
tion fusionnelle & sa meére si bien
qu’elle narrive pas a s’occuper
d’elle-méme, il cherche a étre
couve, elle est immature...».

Pour la personne elle-méme,
comment accepter d’étre aidée
sans éprouver une certaine géne,
de la culpabilité voire de la hon-
te?

Il est souvent impossible pour les
personnes qui souffrent de trou-
bles cognitifs de gérer seuls leur
quotidien. Au méme titre que
pour le handicap moteur, des
aides humaines, techniques et
institutionnelles sont nécessai-

si d’'un handicap moteur trop
important). Elles doivent alors
trouver d'autres voies d’inser-
tion (comme les ESAT en milieu
protégé).

Méme lorsque les personnes ont
poursuivi des études et obtenu
des diplébmes, les troubles cogni-
tifs peuvent se révéler un obsta-
cle insurmontable pour I'exerci-
ce d’une activité professionnelle
(les difficultés d’attention et de
concentration, la lenteur idéa-
toire et exécutive, la fatigabilité,
les troubles dyspraxiques, la dif-
ficulté a accomplir deux taches
en méme temps). Ces personnes
vont alors devoir faire le deuil du
travail et envisager d’autres mo-
des d’insertion sociale (bénévo-
lat dans des milieux associatifs,
loisirs, passions... ).
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Témoignage

TEMOIGNAGE DE STEPHANE, 30 ANs

(dans le cadre d’un groupe de travail sur les répercussions de I'IlMC

a I'dge adulte)

«Grdce a notre travail, jai appris
par exemple que mes probléemes
de calculs numériques qui m’ont
fait honte pendant toutes ces an-
nées d’études de mathématiques
€taient dus aux probléemes cogni-
tifs. En effet, j’étais assez bon pour
la théorie en manipulant des
symboles et des lettres; jarrivais
a faire des démonstrations treés
compliquées, et, a la fin, il fallait
appliquer les formules bétement
comme un collégien, et Id, non
seulement je me trompais, mais

Ieffort intellectuel me paraissait
aussi difficile que pour faire la
premiére partie.

Tout ca pour dire, qu’il me semble
essentiel, dans la suite que nous
donnerons a nos travaux, de sat-
tacher a informer les jeunes avec
une IMC et I'ensemble des profes-
sionnels, des parents et des pro-
fesseurs, de donner une informa-
tion compleéte sur les problémes
cognitifs et surtout I’ensemble
des méthodes pour y pallier.»
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