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Introduction générale

Lors de l'assemblée générale extraordinaire de I'année derniére, le conseil d’administration a
voté le changement du nom de l'association. Il était en effet nécessaire d’éviter plus longtemps la
confusion entre le nom du service Centre Ressources et celui de la structure associative. Au-dela de
cette raison un peu formelle et au-dela de sa déclinaison un peu compliquée (SYNthése Associative
Pour le Soutien aux Cérébro-Lésés de Haute-Savoie), le nom SYNAPS évoque bien entendu les
synapses de nos neurones, lieux d’échanges d’information et de communication permettant a cette
merveilleuse machine qui est notre systéme nerveux d’animer notre étre physique, psychique,
comportemental... C'est bien aussi et tres modestement le réle de notre association de participer a ce
que quelque chose fonctionne en termes d'‘échanges, de liens, d'idées, d'initiatives dans le réseau local
des acteurs impligués dans le soutien aux personnes cérébro-lésées: familles, proches et
professionnels de toutes origines.

Le Centre Ressources en 2003 (déja!) a été créé essentiellement pour cela: faciliter ce lien a la fois a
travers I'accueil des personnes et les diverses missions d’intérét général mises en places (formations,
collogues, études recherches ...).

Le 20 octobre 2009, a lissue des cinq premiéres années de fonctionnement, nous sommes allés
présenter a la DDASS et au Conseil Général I'évaluation du travail réalisé par le Centre Ressources
jusque-la. Cette rencontre a été l'occasion de dresser un bilan a travers I'émergence de points forts et
de points de progrés et de dresser I'état des lieux des perspectives d'évolution. En 2010, il conviendra
de déposer une demande de renouvellement d’autorisation assortie d’'un nouveau projet revisité qui
nous l'espérons aboutira a la création d’'un Centre Ressources nouveau encore plus opérationnel et
innovant. Ce compte-rendu d’activité reprend I'essentiel du « bilan & 5 ans » du Centre Ressources.

Et le SAMSAH Le Fil d'Ariane ? Beaucoup plus jeune que le Centre Ressources, il n'’en a pas moins fait
l'objet d’une premiere évaluation a un an de l'ouverture avec DDASS, Conseil Général et MDPH.
Préparer cette évaluation a été pour I'équipe un exercice difficile mais extrémement instructif. En effet,
cette démarche nous a obligés a mettre noir sur blanc des éléments d’'analyse a la fois qualitatif et
quantitatif ce qui nous a permis d’avoir une image concrete de I'activité du service que nous avons
forgée au jour le jour depuis l'ouverture. La présentation de cette évaluation a permis aussi aux
financeurs et orientateurs de se représenter de maniere plus concréte ce qu'un SAMSAH peut apporter
aux personnes bénéficiaires mais aussi a I'entourage familial.

D’une facon plus générale, 2009 aura été pour le Fil d'Ariane I'année de la fin de la montée en charge
du service ainsi que la consolidation des pratiques professionnelles dans le contexte d'une
interdisciplinarité interne et externe nécessitant beaucoup de coordination et de recherche de
complémentarité. En fin d'année, I'équipe s'est renforcée par I'augmentation du temps de travail de

certains professionnels et l'arrivée d’un deuxiéme ergothérapeute.
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Comme a chacune de nos assemblées générales, nous essayons de donner la parole aux acteurs de
terrain et & nos partenaires. Cette année, les représentants de la MDPH nous donneront leur point de
vue sur I'évolution de la prise en compte du handicap dans notre département et plus spécifiquement
autour de la lésion cérébrale acquise, la place du Centre Ressources et des SAMSAH dans le paysage
haut-savoyard.

A travers cette présentation mais aussi le dialogue qui sen suivra, puisse cette septieme assemblée
générale étre la preuve tangible de nos coopérations et de notre souci partagé du meilleur service

rendu possible.
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1ere Partie:

Compte-rendu d’activité
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Le Centre Ressources Pour Personnes Cérébro-Lésées

Préambule:

Outre les éléments d’analyse de I'activité d’accueil présentés selon les mémes critéres que les
années précédentes (ce qui permet de suivre I'évolution), nous faisons le choix, comme annoncé en
introduction générale, de reproduire dans ce rapport d’activité LE BILAN DE LUEVALUATION A CINQ
ANS. La lecture de ce document permet de retracer I'histoire du service depuis le début, de suivre
I'évolution des actions menées, de prendre connaissance du résultat des enquétes de satisfaction

menées aupres des usagers et des partenaires ; enfin de mesurer les perspectives.

Signalons également quelques changements dans I'équipe :
- Carole MONTAURIOL passe d'1 ETP au Centre Ressources a un mi-temps de secrétariat
au Centre Ressources et un mi-temps d’assistante de direction au SAMSAH.

- Catherine HOAREAU-ALVES « récupére » I'autre mi-temps de secrétaire documentaliste

au Centre Ressources.

- En fin d’année, Leslie BODIN rejoint le Centre Ressources en tant quergothérapeute

(0,3 ETP) ce qui renforce I'équipe et augmente la pluridisciplinarité.

I. Activité d’accueil du Centre Ressources en 2009, Eléments statistiques commentés

50 nouveaux accueils en 2009 représentant 84 personnes.
Total cumulé des accueils au 31/12/09 : 434
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Evolution des nouveaux accueils depuis l'ouverture
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25 personnes ont été rencontrées en 2009 lors de permanences d'information réalisées a la Clinique
Sancellemoz et a I'Unité de Soins de Suites Neurologiques de I'hépital de Rumilly. Jusqu'en 2007, ces

rencontres ont été comptabilisées dans les nouveaux accueils, mais nous avons décidé de les enlever
pour les années 2008 et 20009.

e Qui est utilisateur du Centre Ressources ?

Année 2008

Année 2009

Famille seule Famille seule
17%

22%

Blessé et famille
40%

Blessé et famille
44%

Blessé seul
43% Blessé seul
34%

Les familles continuent a avoir une demande affirmée en lien avec la personne cérébro-lésée elle-
méme, dans le contexte d’'une prise en compte globale de la situation. Cela confirme l'intuition de

départ selon laquelle le Centre Ressources a son utilité tout autant pour les personnes handicapées
que pour leur entourage.
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e Quiaadressé la personne au Centre Ressources ?

Année 2008 Année 2009
Démarche
personnell . 4
14% Associatif Démarche
Associatif Sanitaire (y
3% compris libéral)
45% »
Sanitaire
Médico-social (y compris
Médico-social 38% libéral)
38% 54%

Du fait du développement du réseau, la part des orientations réalisées par les secteurs sanitaires et
médico-social est majoritaire. C'est de bon augure dans le sens ou cela confirme que le Centre
Ressources s’inscrit dans un maillage d’intervenants actifs aussi bien au moment des soins et de la
rééducation qu'apres. Et ceci malgré I'arrét dans la comptabilisation a partir de 2007 des permanences
de Sancellemoz et Rumilly.

Le secteur associatif reste cependant un partenaire essentiel dont I'action aupres des personnes est
indissolublement liée a l'activité du Centre Ressources.

e Quiapris le premier rendez-vous ?

Année 2008

Année 2009

Tiers
12%

Tiers Blessé
; 22% 22%
Blessé

48%

Famille
56%

La encore, I'implication des familles dans la démarche initiale est prépondérante.
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» Répartition Hommes/Femmes

Amee 2008 Année 2009

Femmes
32%

Hommes
68%

» Origine de lalésion

Année 2008
Année 2009

Tumeur au )
Tumeur au Anoxie Autres

cerveau Post-infectieux ceneau o, 4%
8%

AVC

9
24% AvVC

30%

TC
56%
TC
69%

» Tranches d’age au moment ou les personnes prennent contact
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Le profil de la courbe reste similaire a ce qu'elle était en 2008. Lage moyen est assez élevé du fait du
public dont I'événement traumatique initial est un accident vasculaire cérébral qui touche en général
les personnes au-dela de 45 ans. D'autre part, les personnes prennent contact avec le Centre
Ressources souvent plusieurs années apres I'accident

» Temps écoulé depuis I'accident
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Les personnes contactent plutdt le Centre Ressources a distance de leur accident. Dans les premiers
mois, la mobilisation autour des soins et de I'état de santé est trés forte. La prise en compte d’'une
réalité autour de la notion de handicap intervient le plus souvent au-dela de cette période initiale.
Cependant, le laps de temps entre I'accident et le premier contact sest réduit. Cela peut signifier que
les personnes a «l'abandon» sans étayage aprés des années passées sans solution, sont moins
nombreuses
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» Répartition géographigue des personnes accueillies

rrondissement
de Thonon les Bains
24 %

dissement
de St Julien
14 %

Arrondissement
de Bonneville
20 %

Arrondissement
d’Annecy a
42 %
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« Evaluation du niveau de handicap des personnes accueillies

Les échelles de GOS (pour les traumatismes créniens et les anoxies) et de RANKIN (pour les accidents
vasculaires cérébraux et autres) permettent une approche relativement objective du niveau de
handicap.

Echelle de Gos

en 2008 en %
Décédé 0 0
Etat végétatif chronique 0 0
Handicap trés sévére nécessitant l'assistance permanente d'une tierce 3 1219
personne ’
Handicap sévére nécessitant lI'assistance non permanente d’une tierce 3 739
personne ’
Handicap «dimportance moyenne» nécessitant un accompagnement 5 2683
adapté ’
Handicap « d'importance moyenne » ayant une certaine autonomie dans la 9 1707
vie courante ’
Bonne récupération, présence d’'un handicap léger 9 29,27
Bonne récupération, retour a la vie normale 0 7,32
Total 29 100

Echelle de Rankin

en 2008 en %
Aucun symptdme 0 0
Pas d'incapacité significative malgré les symptdmes; capable de mener

. L : 1 0

toutes ses obligations et activités habituelles
Incapacité légere ; incapable de mener toutes ses activités antérieures mais 7 1176
capable de vaquer a ses occupations sans assistance ’
Incapacité modérée ; a besoin de quelques aides mais capable de marcher 7 5294
tout seul ’
Incapacité moyennement sévere; incapable de marcher sans aide et 6 3530
incapable de gérer ses besoins corporels sans assistance ’
Incapacité sévere; alité et nécessitant une surveillance et des soins de 0 0
nursing permanents.
Total 21 100

Ces tableaux confirment que les personnes qui s'adressent au Centre Ressources se situent
prioritairement dans le milieu des échelles. La tres grande majorité vit a domicile ou est appelée a 'y
retourner dans l'état actuel des offres de service et de logement. Ces constats sont & mettre en
perspective avec les résultats de lI'observatoire départemental en matiére de besoins.

En 2008, nous avions recu davantage de personnes ayant eu un traumatisme cranien dit 1éger, I'année
2009 confirme cette tendance.

Assemblée générale 2009 12/62



» Existence d’'un handicap moteur associé

2008 en % 2009 en%
Marche normale 40 68,97 36 72
Marche avec une aide technique 13 2241 8 16
Utilisation d'un fauteuil roulant 5 8,62 6 12
Total 58 100 50 100

Ce tableau illustre bien la réalité du handicap invisible puisque une large majorité des usagers n'est

pas ou relativement peu touchée par un handicap moteur.

» Autonomie pour les déplacements

2008 en % 2009 en %
Besoin d'accompagnement 30 51,72 26 52
Autonome 28 48,28 24 48
Total 58 100 50 100

La limitation dans les transports peut étre due a une difficulté fonctionnelle mais, s'agissant des

cérébro-lésés, elle est plus généralement due aux séquelles cognitives et aux troubles exécutifs.

e Situation familiale

Année 2008

Année 2009
5 enfant rfant
dvorcé % divorcé © 2%
14% 0 2204,

en couple
42%

en couple
50%

célibataire
32%

Le handicap par lésion cérébrale crée un isolement réel et/ou ressenti particulierement important et
touche les personnes globalement jeunes. Les chiffres le disent et I'expérience clinique le confirme

largement.
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e Lieude vie

2008 en% 2008 en%
A domicile 51 87,93 46 92
En institution 7 12,07 4 8
Total 58 100 50 100
Détail pour les personnes vivant a domicile
Année 2008
Année 2009
A domicile seul A domicile seul
29% 30%
A domi(_:”e en A domicile en
famille famille
71% 70%

« Situation professionnelle

Année 2008

Emploi milieu
ordinaire
Retraité 9%
7%

Emploi milieu protégé
0%

Scolarisé
7%

Recherche d'emploi
12%

Arrét maladie

43% Sans emploi/invalidité

22%
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Année 2009

Retraité
12% Emploi milieu ordinaire
10%

Scolarisé

6% Emploi milieu protégé

4%

Recherche d'emploi
20%

Arrét maladie

42% Sans emploi/invalidité

6%

Comme l'année derniere, les statistiques montrent qu'une petite minorité dispose d’'un emploi en
milieu ordinaire. Il faut de plus considérer que ces emplois sont souvent & temps partiel et/ou
précaires.

» Effet Fil rouge

A partir de cette année, nous avons décidé de quantifier I'activité correspondant aux accueils de
personnes connues antérieurement. Le tableau qui suit montre que cela représente plus de la moitié
des personnes accueillies. Le Centre Ressources joue donc pleinement ce role de lieu ressources que
les personnes peuvent saisir au moment ou elles en ont besoin.

De fait, aux 50 nouveaux accueils réalisés en 2009, il convient d’ajouter 21 personnes pour lesquelles
un suivi avait débuté avant 2009 et qui sest poursuivi cette année, ainsi que 35 personnes qui ont
repris contact avec le Centre Ressources pour des demandes diverses. Leur dernier contact pouvait

dater de 6 mois pour certaines de plus de 3 ans pour d'autres, la moyenne étant d’'un et demi.
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Activité 2009

Fil rouge
33%

Nouwveaux accueils
47%

Suivis débutés avant 2009
20%

Nature des demandes des usagers en 2009 - "Filroug e
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INTRODUCTION

Larticle L 312.8 du Code de l'action sociale et des familles crée l'obligation pour les
établissements et services de « procéder a I'évaluation de leur activité et de la qualité des prestations
quiils délivrent ».

Sagissant du Centre Ressources Pour Personnes Cérébro-Lésées dont l'activité a démarré
formellement en avril 2004, cette démarche est la premiére du genre méme si dans les faits un
processus d’évaluation a été réalisé année apres année par le biais des rapports produits au moment
des assemblées générales, mais plus encore par le biais d'un COMITE DE SUIVI, prévu dans la
convention, qui s'est réuni tous les ans et a permis un échange approfondi de l'activité en étroite
collaboration avec les financeurs : Etat et Conseil Général, auxquels a parfois été associée la Maison
départementale des Personnes Handicapées.

Ces comités de suivi ont permis de faire évoluer le Centre Ressources pendant ces cing années et ont
facilité les adaptations nécessaires notamment sur le plan du financement. lls ont également permis
I'émergence du projet du SAMSAH Le Fil d'Ariane dont le Centre Ressources a été un artisan majeur.

Le présent document retracera dans une premiére partie I'histoire du Centre Ressources des origines a
nos jours en mettant en valeur les évolutions et adaptations successives. Une deuxiéme partie
permettra de visualiser I'activité du Centre Ressources aujourd’hui, présentée de maniere concise.
Enfin, dans une troisieme partie, seront présentés les résultats de cette évaluation, son analyse et les

perspectives envisageables pour I'avenir.
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I. Création de I’Association Centre Ressources et historique

Rappelons que l'association est née progressivement d’'une démarche de RESEAU et a l'initiative des
familles de traumatisés craniens (AFTC). Il est possible de distinguer trois phases dans ce processus de

création.

1) Une phase antérieure a 1998, tres informelle, ou 'AFTC récemment créée dans le
département s'est émue des grandes difficultés rencontrées par les personnes handicapées suite a une
Iésion cérébrale acquise pour trouver une solution dans le contexte particulier et spécifique de leurs
sequelles (handicap invisible), notamment aprés la période initiale de soin et rééducation. LAFTC a
engagé une démarche militante dans le département pour une meilleure reconnaissance de ce
handicap. Elle I'a fait dans le cadre d’'un mouvement général en France qui a permis un début de prise

de conscience tant dans les médias et la population qu'aupres des pouvoirs publics.

2) Une phase comprise entre 1998 et 2002, déja plus formalisée, pendant laquelle, sous
'impulsion des représentants de I'Etat et du Conseil Général, I'AFTC a rassemblé autour d'elle des
représentants de la filiére sanitaire (Sancellemoz, hépital de Rumilly), et du médico-social (ADIMC 74,
APF 74, LADAPT, Arbre de vie). Un groupe de travail est né et s'est donné pour mission de réfléchir a
des outils de prise en charge au profit des personnes cérébro-lésées dans le département. Ce groupe a
été le démarrage d’une véritable démarche de réseau associant la dimension politique et militante (les

familles) et la dimension technique (le sanitaire et le médico-social) ; démarche originale et novatrice

s'il en est.

3) Une derniere phase a partir de 2002, trés formalisée, qui a correspondu a la création de
I'association (le 21 novembre 2002) et au travail de préparation de création du Centre Ressources en

tant que service en lien avec les financeurs.

Cette association a donc été créée par des PERSONNES MORALES et est composée de ces mémes
personnes morales, trouvant ainsi toute sa légitimité dans la réalisation de son objet :
- Gérer le Centre Ressources Départemental Pour Personnes Cérébro-Lésées de Haute-Savoie et
tout autre établissement ou service médico-social au bénéfice des personnes handicapées
- Observer I'évolution des besoins
- Promouvoir et développer des réponses adaptées et coordonnées pour les personnes
cerébro-lésées et leurs familles

- Permettre le travail en réseau au bénéfice des personnes cérébro-lésées.
LAFTC est majoritaire et assure la présidence (assurée depuis l'origine par Mme Michéle TOUR, qui avec
le Président de 'AFTC M.Alain GERMAIN sont les principaux artisans de cette création). L'association est

dotée d'une CHARTE (cf annexe n°1).
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Il. Création du service expérimental « Centre Ressources Pour Personnes

Cérébro-Lésées de Haute-Savoie »

La création du Centre Ressources (en tant que service) est donc I'aboutissement de cette déja longue

histoire. Il a fait I'objet :

- d’une premiére autorisation de 5 ans en date du 08 octobre 2003,

- d’unrenouvellement de cette autorisation en date du 1° décembre 2008 pour une durée de 3

ans,

- d’une convention tripartite en date du 05 décembre 2003. Cette convention précise

e dansson préalable:

«La population cérébro-lésée ne trouve pas actuellement dans le Département de

structures et de services sanitaires et médico-sociaux spécifiques a la fois diversifiés et

coordonnés pour répondre a sa problématique particuliére.

Pour remédier a cette situation, la création d’un centre de ressources co-financé par I'Etat

et le Département constituera un guichet unique permettant d'appréhender de facon

globale les besoins de chaque personne cérébro-lésée et de proposer des solutions

adaptées. »

* dansson article 2

« Le Centre Ressources poursuivra trois objectifs principaux :

constituer un guichet unique d'accueil et d'information des personnes cérébro-
lésées en répondant a leur problématique individuelle,

leur proposer une premiére orientation aprés évaluation de la demande en
s‘appuyant sur les compétences et les spécificités des différents partenaires dans
le cadre du réseau existant,

constituer un centre d'observation permettant a travers l'étude statistique des
demandes, de détecter les besoins départementaux et de participer a I'analyse

des réponses a apporter. »

e ainsi que dans son article 5

« LAssociation sengage avec les moyens attribués :

Assemblée générale 2009

a accueillir toutes les demandes des personnes cérébro-lésées du département
quel que soit leur dge,

a les évaluer et éventuellement a les réorienter si elle ne peut leur apporter de
réponse adaptée,

d mettre en ceuvre ses propres moyens et ceux qui, détenus par les autres acteurs

du département, font l'objet d’une convention avec elle,
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- acoordonner l'action de tous ces acteurs, au cas par cas,

- en ce qui concerne lorientation en établissement, a réaliser lenquéte
dévaluation,

- en ce qui concerne le réle dexpert, a répondre aux sollicitations de I'Etat et du
Département pour apporter son concours,

- a conserver méthodiquement les informations qualitatives et quantitatives
issues des actions menées,

- adresser tous les ans un bilan de celles-ci, a I'analyser et a présenter les résultats

obtenus réguliérement au Comité de Suivi. »
Ces trois « textes fondateurs » constituent la base et la référence initiale de I'évaluation a cing ans.
Afin de faciliter la lecture et de visualiser globalement l'organisation et I'évolution du Centre

Ressources, le lecteur est invité & prendre connaissance du tableau suivant qui relate les événements
les plus marquants et qui ont structuré la vie du service.

VOIR TABLEAU CI-APRES
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lll. Le Centre Ressources aujourd’hui : points de repéres

A. Le Centre Ressources en tant que dispositif expérimental

Le Centre Ressources est un SERVICE EXPERIMENTAL. Ce statut le place en dehors des cadres habituels
des établissements et services et lui confere une position unique. Il n'y a pas, en France,
d'équivalent, méme siil existe d’autres Centres Ressources mais qui se sont construits differemment.
Lexpérience menée en Haute-Savoie est donc tout a fait originale et peut servir de support au
développement d'autres expérimentations.
Cette position présente des avantages :
- grande facilité et souplesse d’acces pour les bénéficiaires,
- grande souplesse dans le mode de réponses apportées,
- motivation forte de la part du conseil d’administration et de I'équipe professionnelle pour
construire un outil novateur,
- association de missions qui se complétent et se renforcent mutuellement : accueil du public
et missions d'intérét général,

- identification forte du fait de l'originalité dans le paysage local.

De plus, le fait que I'association gestionnaire soit une association composée de personnes morales
renforce ce coté innovant. Elle constitue en soi un réseau de savoir-faire autour de la lésion cérébrale

acquise.

Cette position présente aussi des inconvénients :
- parfois difficulté a expliquer ce que l'on fait,
- absence de référentiels existants par absence de services similaires,
- fragilité du dispositif du fait de son statut expérimental.

Par ailleurs, le Centre Ressources est avec le SPASE (dispositif d’accés a I'emploi financé par I'AGEFIPH)
le SEUL DISPOSITIF DEDIE au handicap par Iésion cérébrale acquise en Haute-Savoie. Il constitue donc
un pole de référence mais aussi un LIEU SYMBOLIQUE de RECONNAISSANCE pour les personnes

cérébro-lésées et leur famille. Ce point est largement souligné dans les réponses aux questionnaires.
Globalement et pour des raisons évoquées ci-dessus, le statut de service expérimental présente des

avantages qui renforcent le dispositif et lui permet d'optimiser son rapport colt-efficacité tant au
niveau de I'accompagnement du public que des missions d'intérét général.
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B. Le Centre Ressources: une équipe de terrain en lien avec des

partenaires

Les forces vives du Centre Ressources sont :

Léquipe de professionnels Les partenaires

Pour I'équipe de professionnels, celle du départ comme pour ceux arrivés plus tard, le travail au Centre
Ressources est vécu comme trés atypique. Il n'est, en effet, pas banal de travailler dans un service
expérimental en particulier dans le contexte d’'une création nouvelle. De fait, dans ce contexte, et
parce qu'il Sagit d’'une équipe de petite taille ; les personnes qui composent I'équipe (particulierement
stable depuis le départ) ont acquis I'hnabitude de travailler en étroite collaboration, en bonne
intelligence, et il est possible de I'affirmer, de maniére tres soudée.

De plus, la personnalité et les savoir-faire de chacun ont déterminé la maniere dont sest construit le
service, ceci dans le cadre fixé au départ bien entendu. Une autre équipe eut sans doute déterminé un
autre fonctionnement. Cette « personnification » du service tres forte au démarrage tend cependant a
s'atténuer au fil du temps. En effet, 'organisation et les procédures, les champs de compétence et les
limites font l'objet de définitions assez rigoureuses qui structurent I'activité sans effacer pour autant la
place des personnalités individuelles. Des personnes ont pu prendre le relais de personnel absent ou
parti (la psychologue, I'assistante sociale) sans pour autant que le service s'en trouve perturbé.

Concernant les partenaires, le Centre Ressources se définit comme étant au coeur d'un réseau et
associe a son activité différents cercles de partenaires plus ou moins spécialisés, plus ou moins

proches selon le schéma en page suivante :

Assemblée générale 2009 23/62



Maleon départementale
des personnes handicapdes
et admindstrations diverses

Filiere hospitalidrs, medicale
et de réegducation

Etablissements d'accuesil,
de réadaptation
et de réinertion

Mide par e vravail
et ['alde & lemplol

CENTRE RESSOURCES

pour persnnnes cérdbro-lasdes
auceceur d'un réseau
Dromaine de la justice
nt de l'expertisa

Associations de personnas
handicapées

Services socisux

¥ : Atruct lodsi
at aides & domicila ructirgs oa otz

et de vacancoes

Certains de ces partenaires font l'objet de conventions.

Clest l'articulation entre ces forces vives qui crée I'activité du Centre Ressources et qui détermine son

efficacité.
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C. Méthodologie de I'accueil du public

La méthodologie peut étre visualisée a travers le schéma suivant.

PREMIER CONTACT A L'INITIATIVE:

- d’une personne cérébro-lésée

- de son environnement familial ou amical

- d'un professionnel de soin ou médico-social

A 4

RENDEZ-VOUS DE 1¢" ACCUEIL = FAIRE CONNAISSANCE

- vient qui le souhaite (personne handicapée seule, accompagnée ou non, famille seule)

- accueil par un binbme travailleur social — psychologue (1 a 3 rendez-vous)

- dans les locaux du Centre Ressources, ou permanences extérieures ou domicile

A 4
Retour du ou des premiers rendez-vous en EQUIPE.

Implication du médecin référent au cas par cas.

Analyse de la demande et élaboration d’éléments de réponse.

A 4

ACTIONS DE SUIVI INDIVIDUALISE (social, psychologique)

ORIENTATION ACCOMPAGNEE

T

SUIVI EN EQUIPE du bon déroulement
des actions

LIENS AVEC LES PARTENAIRES

LE DOSSIER RESTE TOUJOURS OUVERT
Le Centre Ressources est mobilisable a n'importe quel moment a
I'occasion d'un événement qui justifie une écoute, une aide, un conseil,

un suivi... et ceci sans formalisme particulier
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Le suivi individualisé, de quoi s'agit-il ?

[l n'est pas toujours facile de définir ce quest le suivi au Centre Ressources dans la mesure ou ce suivi
n'est pas assimilable au travail d’accompagnement plus habituel que I'on peut effectuer en service

d’accompagnement a la vie sociale par exemple.

Plusieurs points peuvent étre soulignés a ce propos:

La DEMANDE de la personne suivie est prépondérante. Cest elle qui imprime un rythme aux
rencontres et aux actions menées aupres delle tant sur le plan social que dans le cadre du soutien
psychologique. Les personnes apprécient particulierement cette grande souplesse d’intervention qui
peut étre trés importante pendant un temps, puis en « sommeil », puis étre réactivée a I'occasion d’'un
événement qui le justifie.

C'est pour cette raison que nous aimons définir notre mission d’accueil comme un « FIL ROUGE » tres
adaptable & chaque situation, tres souple. C’est la personne elle-méme qui tient le fil plus ou moins

fort selon son besoin ; qui peut également le lacher si elle le souhaite.

Labsence de contractualisation formelle va aussi dans ce sens et cadre bien avec les difficultés
rencontrées par certaines personnes cérébro-lésées qui peuvent avoir des besoins d'aide tres

hétérogenes dans le temps.

Ce type de suivi, tres souple, permet également aux personnes cérébro-lésées qui ont du mal a se
situer vis-a-vis de leur handicap, de cheminer dans le temps & leur rythme dans un travail progressif
d’acceptation de leur situation couplé a la mise en place progressive de moyens de compensation au

moment opportun.

En couplant les forces internes du Centre Ressources et celle des partenaires, les actions de suivi
proposées le plus souvent aux personnes cérébro-lésées et a leur entourage portent sur :

- des démarches administratives et ouverture de droits,

- des démarches «d'orientation accompagnée » vers des partenaires spécifiques (emploi,
médical, rééducation, juridique...),

- écoute et soutien autour d'une demande personnelle de l'usager (évaluation du handicap,
problématiques familiales, tout élément dont la personne souhaite nous parler, moments
difficiles de crise...,

- soutien et suivi psychologique,

- accompagnement et soutien dans les démarches,

- informations techniques,

- coordination avec d'autres services lorsque cela est nécessaire (organisation de concertation).
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D’une maniére un peu imagée, le Centre Ressources peut représenter pour certaines personnes qui y
trouvent leur compte une sorte de « port d’attache » ou l'on peut venir au gré des nécessités, faire

relache, faire provision de ressources.

Pour compléter ce qui vient d’étre exposé concernant la question de la mission d'accueil, nous invitons
le lecteur a lire le texte qui suit rédigé par I'un des psychologues du Centre Ressources suite a une
réflexion autour de I'ETAT D’ESPRIT qui guide le travail de I'équipe au-dela du quotidien et des actions

concretes.

Le Centre Ressources : un nom, un positionnement, un état d'esprit

Le Centre Ressources répond a une attente que ne couvrent pas les dispositifs de prise en charge
traditionnels. Il correspond a ce que I'on pourrait appeler un espace transitionnel d'accompagnement (en
référence a « l'espace transitionnel de soin » proposé par Patrick Declerck dans son travail sur les clochards.
Lui-méme reprenant ce concept de Winnicott pour penser des dispositifs souples d'ajustement aux besoins
des personnes accueillies, sans volonté illusoire de réinsérer, et avec l'idée de proposer plus un «suivi»
qu’une « prise en charge », cf. son livre « Les naufragés »). Un espace transitoire, limité, un transit entre deux
moments d'une vie, une transition dans un parcours marqué par une histoire accidentée et traversé par de
multiples injonctions idéales (sur ce que je devrais, pourrais faire), un espace pour laisser transiter la pensée
dans une démarche la plus libre et la plus éclairée possible. Un espace de proximité et de distance,

d'approche d'une situation particuliére et de distanciation vis-a-vis des liens qui la nouent.

Dans ce nom emblématique, ce qui semble important c'est le « re » de « ressources ». Nous ne sommes pas la
source, ce n'est pas nous qui désaltérons ou offrons la solution. Mais nous proposons un espace de
rencontre pour la chercher. Ce «re» nous met a distance et spécifie notre modalité d'intervention : ré-
flexion, re-source, re-cours, re-lier, le Centre Ressources est un lieu pour penser ce qui arrive et réfléchir aux
chemins les plus praticables possibles, aux solutions les plus ajustées possibles. En tant que tel, ces solutions,
ce n'est pas nous qui les mettons en oeuvre (ce qui nous permet de penser nos propres limites), et le travail
social concret que nous réalisons pourtant prend son sens de rendre possible ce qui a été pensé, de poser les
jalons et les repéres a partir desquels chaque situation pourra se re-lier a son environnement social,

institutionnel. Travail de médiation.

Le Centre Ressources n'est pas la solution en tant que telle a la sortie des filieres médicales et rééducatives, il
est un endroit ot il est possible de venir questionner les solutions possibles et envisager celle(s) qui sera (ont)
les plus ajustées a une situation toujours unique. C'est un espace d'envisagement, d'attention au visage

singulier de celui qui est accueilli comme personne cérébro-Iésée.

Le Centre Ressources ce n'est pas la route, ni la voiture pour avancer dessus, ce serait plutét cette succession
de poteaux d'éclairage que chacun pourrait décider d'allumer ou pas le long de son parcours. Il ne se situe
donc pas devant, ni derriére sur le chemin de la personne concernée, mais a cété. Et son éclairage du

chemin est toujours momentané et limité a un moment donné plus ou moins important.
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Du coup, le travail d'orientation au Centre Ressources ne peut étre pensé comme un simple travail
d'aiguillage ou de manipulation de la « patate chaude ». Le Centre Ressources n'est pas juste une plate-
forme d'orientation. Car si le Centre n'est pas la solution, si son intervention ne répond pas directement g,
elle répond pourtant de. Si le Centre Ressources ne répond pas au probléme, il répond toujours des
questionnements qui lui sont adressés. C'est dans cet écart entre répondre de et répondre a que se situe
l'intervention que nous proposons. Nous sommes responsables de ceux que nous recevons et des paroles
que nous échangeons avec eux et nous cherchons ce qui pourra y répondre. Quand nous avons trouvé des
pistes suffisamment bonnes notre action n'est plus légitime. Nous retrouvons alors notre réle de fil rouge,

comme espace de veille (voire de vigilance) et de suivi (en attente).

Le Centre Ressources est un espace d'élucidation, de mise en lumiére d'une situation particuliére a un

moment donné de I'histoire de la personne accueillie.

C'est un espace d'écoute, de questionnement, d'interrogation, de mise en perspective, de clarification, de

recherche accompagnée, d'interpellation mutuelle.

Le Centre Ressources est un espace d'élaboration, de mise au travail des questions posées par une situation

particuliére a un moment donné de I'histoire de la personne accueillie.

C'est un espace de réflexion, d'approfondissement, d'éclaircissement, de recherche accompagnée du moyen

le plus ajusté de répondre d'une situation, de suivi et de soutien des décisions prises.

Le Centre Ressources est un espace d'intervention secondaire. Il se distingue des espaces d'intervention
primaire que sont les institutions médicales ou sociales de prise en charge et d'accompagnement. Il ne
propose pas un accompagnement au sens de ces institutions (souvent contractualisé, cadre plus rigide et
plus grande proximité spatio-temporelle), mais n'en propose pas moins un «accompagnement
secondaire »que nous appelons « suivi » (ce qui a l'intérét de mettre l'accent sur la temporalité et la distance

plus grande dans 'accompagnement).

Cet accompagnement est « secondaire », parce qu'il est second par rapport aux institutions de prise en
charge (il ne prend pas en charge directement), parce qu'il est secondaire au sens ou il est facultatif (d'ou ses
dimensions d'accueil bas-seuil et de libre adhésion), parce qu'il propose une intervention secondarisée,
réflexive (médiatisée par un temps d'élaboration collective, une approche singuliere au cas par cas et des
processus de différenciation), parce qu'il seconde (il apporte un soutien a la personne suivie et quand c'est

pertinent a son environnement familial, social, institutionnel...).

Cette intervention secondaire parce qu'elle ouvre un autre espace que celui de l'intervention primaire, nous
permet parfois de nous situer dans une fonction de tiers. Cette fonction est une fiction, pas une compétence.
La tenir n'est possible que de maniéere temporaire et référée a chaque fois a la singularité d'une situation et

d'un questionnement (sommes-nous autoriser a le faire a ce moment précis et sous quelles conditions ?).
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D. Rappel des missions d'intérét général

Une partie de l'activité du Centre Ressources est orientée vers des missions visant a mieux faire
connaitre la lésion cérébrale acquise et a développer les connaissances et le réseau local des
partenaires.

Ces différentes missions seront présentées en méme temps que le rapport d'évaluation ci-apres
(observatoire départemental du besoin, actions de formation, colloques et soirées a theme, soutien

aux équipes de professionnels).

IV. Présentation des résultats de I'évaluation

A. Méthodologie et résultats guantitatifs

Afin de réaliser cette évaluation, nous avons essayé de recueillir les avis et suggestions de toutes les

parties concernées par le Centre Ressources. Ainsi, avons nous adressé :

1) Un questionnaire aux personnes cérébro-lésées: 191 adressés ; 55 complétés

2) Un questionnaire aux familles : 160 adressés ; 38 complétés

Il s'agissait de toutes les personnes recues jusqu'au 31/12/08 (hors personnes regues pour une
information ponctuelle et les personnes ayant déménagé ou dont nous n'avons plus l'adresse

représentant 83 dossiers).

3) Un guestionnaire aux partenaires (institution, établissements et services, professionnels

libéraux...): 146 adressés; 32 complétés

Ces trois questionnaires sont joints en annexe (n°2). lls associent des échelles d'évaluation de la
satisfaction de O (trés insatisfait) a 10 (trés satisfait) a des questions ouvertes appelant une réponse
circonstanciée et des suggestions.

Lanalyse de ces questionnaires associée a une réflexion interne au niveau du conseil d’administration

et de I'équipe de professionnels permet d’avancer I'analyse qualitative qui suit. Cette analyse sera

suivie d'un exposé des points forts et des points de progrés du service ainsi que des pistes de
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réflexion, d'orientation et de développement, permettant d'envisager le devenir du Centre Ressources

qui rappelons-le reste un dispositif trés atypique dans le paysage médico-social.

B. Analyse qualitative

1) Missions d’accueil

En premier lieu, il convient de laisser la parole aux bénéficiaires de cette mission d’accueil en
présentant le résultat des 93 réponses recues des personnes handicapées (55) et de leur famille (38).
Rappelons au préalable que le Centre Ressources a, depuis sa création et jusqu'au 31/12/08, recu 379

dossiers représentant 657 personnes.

Comment avez-vous connu le Centre Ressources ?

Relation Ne sait pas  presse
10% 4% 3% Etablissement de santé

19%

Médecin
11%

Rééducateur
5%

Travailleur social
12%

Association
36%

Ce graphique montre la grande variété des interlocuteurs ayant contribué a faire connaitre le Centre

Ressources. Les campagnes d’informations successives ont contribué a favoriser ce réseau.
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A partir du graphique suivant, il faut lire les graphiques de la maniére suivante :

de 0 trés insatisfaisant a 10 trés satisfaisant.

Etes-vous satisfait des lieux ol vous avez été recus (siege dans I'agglomération d’Annecy et permanences d

Annemasse, Bonneville et Thonon, éventuellement a domicile) ?

20

19
18
18
16
16
14
14
12
10

10

8

6
6 5
4
2
2 T . T T
0
0 1 [
1 2 3 4 6 7 8 9 10 NSP

Etes-vous satisfait des conditions matérielles dans lesquelles vous avez été recus (confidentialité, acceés,

Nbre de réponses

bruit, luminosité, confort du mobilier...) ?

25

21
20 19
18
8 15
S 13
o
k2
[]
©
g 10 4
zZ 8
6
5 1 4
3
1
0 o 0 0
0
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NSP

Avec le déménagement en 2008, les problémes pointés se sont améliorés (accés, parking, agrément
des locaux).
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Pour le 1er rendez-vous, étes-vous satisfait des délais d'attente ?

20

18

Nbre de réponses

19
18
17
16
14 1 13
12 1
10 9
8 1 7
6
6 i
4
4
2
0 0 0 0
0 :
4 5 6 7 8 9 10 NSP

0 1 2 3

Considérons que les personnes qui ont répondu ont été indulgentes. Certaines périodes ont vu des
délais d’attente trop longs (jusqua 2 mois). Depuis 2007, le flux des nouvelles demandes s'est

régularisé en lien avec la capacité d'accueil.

Etes-vous satisfait _des délais proposés entre vos demandes et les réponses apportées (rendez-vous,

démarches...)?

20

18

18
17
16 15
14 14
14 -
12
10
10 A
8
6
4
2
2 T T . T
0 0
o | [ 1 1
3 4 5 6 7 8 9 10

NSP

Nbre de réponses

[l s'agit Ia d’analyser la « réactivité » de I'équipe en termes de réponses apportées aux demandes des
usagers.

Certains usagers pointent que « le manque de réactivité n'est pas di au Centre Ressources mais aux
partenaires et organismes qui ne donnent pas toujours suite. »

Un autre pointe une réactivité différente selon que l'on habite a Sallanches ou Annecy.
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Etes-vous satisfait de la qualité découte, de la disponibilité, de la relation avec les professionnels ?

30

25

27
24
14
12
7
5
0 0 ! 0 0 !
0 | -
6 7 8 9 10

NSP

Nbre de réponses
[ N
ol o
‘ ‘

=
o
!
~

Les usagers sont trés élogieux: «qualité découte, disponibilité, empathie, délicatesse,
professionnalisme, bonne connaissance du probleme...» reviennent largement dans les
commentaires. Certaines personnes auraient souhaité une plus grande fréquence dans les entretiens

et une plus grande proximité géographique.

Etes-vous satisfait des suites données apres la premiéere prise de contact avec le Centre Ressources ?

25

20 A

2
19
17
9
8
6
5 4
3
2 2

1 .
oL [ . . ‘

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NSP
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Apres un premier temps d’accueil et si vous en avez éprouvé le besoin, avez-vous pu reprendre contact avec
le Centre Ressources ?

NSP
11%

Etes-vous satisfait de I'accueil recu par I'entourage des personnes cérébro-lésées au Centre Ressources ?

NSP

Non
3%

7%

Globalement, ces graphiques montrent un niveau élevé de la satisfaction quant a l'accueil regu.
Beaucoup de commentaires montrent que les personnes ont trouvé des réponses de qualité tant d’'un
point de vue de 'écoute et de I'accompagnement psychologique que sur un versant social. Certaines
personnes pointent cependant bien les limites de I'accompagnhement au Centre Ressources

notamment lorsque la problématique posée appelle des compétences ou des dispositifs qui
manquent dans le département ; d'ou parfois une certaine frustration.
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Orientation vers d’autres établissements ou services

Etes-vous satisfait des propositions d’orientation qui vous ont été faites par les professionnels de I'équipe ?

20 19
18 1 17
16 -
14
14 -
12}
& 124 11
5
\Q.
o 10 9 9
] 8
2 g-
o)
zZ
6,
44 3
2
2 1
0 0 1 .
0 :
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NSP

Les commentaires font remonter la bonne connaissance des dispositifs techniques et du réseau local
acquise par I'équipe du Centre Ressources. Chaque fois qu'une orientation a été possible, elle a été
proposée. Notons que I'équipe propose toujours d’accompagner cette orientation de maniére suivie
notamment en organisant les liens nécessaires avant, pendant, au-dela... Mais la aussi, la mission
d'orientation est limitée par I'existant.

Avez-vous le sentiment que ces orientations vous ont permis d'‘améliorer votre situation ?

NSP
13%

Non
23%
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Apres un premier temps d'accueil et si vous en avez éprouvé le besoin, avez-vous pu bénéficier d’un suivi

dans le temps ?

NSP

Oui
55%

Les personnes ayant répondu non nous expriment pour la plupart le fait de ne pas en avoir éprouvé le
besoin.

Avez-vous été satisfait de ce suivi ?

Nbre de réponses

14
12
12
11 11
10 1
8
8 ,
7
6 ,
4 ,
2
2
1
0 0 0 0 . 0
0
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NSP

Les personnes ont apprécié le professionnalisme, la disponibilité, la souplesse d‘intervention « au cas

par cas », la gratuité.
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Concernant I'activité du Centre Ressources en général

Avez-vous eu connaissance ou avez-vous été concerné par l'une ou l'autre des missions d'intérét général du

Centre Ressources ?

NSP
14%

Oui
44%

Avez-vous le sentiment que le Centre Ressources a contribué a mieux faire connaitre le handicap par lésion

cérébrale acquise ?

NSP

Non
11%
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D’une facon générale, avez-vous le sentiment que les personnes sont mieux prises en compte depuis la

création du Centre Ressources ?

NSP

Non
5%

Qu'est-ce que le Centre Ressources vous a apporté, qu'est-ce que vous pourriez proposer pour I'‘améliorer ?

Globalement, les personnes interrogées ont le sentiment que petit a petit, ce handicap souvent
invisible commence a étre mieux reconnu. Le Centre Ressources contribue a cet état de fait. Quelques
personnes expriment le sentiment de rester en—dehors d’'un processus de réinsertion. La plupart
souligne la nécessité de mener un travail de fond dans la durée.
La question 19 a suscité beaucoup de commentaires ; parmi ceux-ci :

- le sentiment de ne plus étre seul

- le fait d'étre rassuré de savoir que le Centre Ressources existe et qu'on peut l'interpeller

- le sentiment d’'une reconnaissance

- pouvoir bénéficier d'une compétence de spécialistes

- étre orienté efficacement

- étre écouté, étre mis en relation, conseillé

- le sentiment d’étre dans un lieu ressource qui crée de la « cohérence »

- quelques personnes estiment n'avoir rien retiré de leur contact avec le Centre Ressources

- le sentiment de ne pas bénéficier d'autant de disponibilité si 'on habite loin d’Annecy.
Les suggestions portent :

- surles questions de territorialité,

- surles relais insuffisants (lieux de vie, hébergement, accueil de jour...)
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Quelgues témoignages enfin :

« Je suis rassuré que, en cas de besoin, un tel lieu existe. »

« Le Centre Ressources m'a aidé a me rendre compte de ce qui m'est arrivé. »

« Il faut que le Centre Ressources soit dans plusieurs communes, a Annecy, ils sont trop loin de nous. »
« Nous n'aurions jamais su vers qui nous tourner si nous n'avions pas eu le Centre Ressources. »

« Attention, écoute délicatesse, il est important que le Centre Ressources existe pour plein d’autres
gens. »

« Jai le sentiment que I'on a pris en compte mon handicap non visible. »

« Votre structure est parfaitement justifiée, mais faute d'établissements existants, il vous est difficile de
résoudre tous les probléemes des cérébro-lésés. »

En résumé, les usagers ont une image globalement positive du service. Cette image a d'ailleurs sans
doute évolué au cours du temps. Suspicieux et interrogatifs au départ, nombreux sont ceux qui sont
venus « tester » la structure, ne sachant pas bien ce qu’ils pourraient en attendre. Il est vrai que le
service rendu, étant individualisé et ne reposant pas sur un protocole tres rigide, doit étre expérimenté
de facon tres personnelle avant de pouvoir étre jugé. Léquipe a d’ailleurs toujours pris soin, dans le
processus d'accueil, de prendre le temps de faire connaissance, dexpliquer ce quest le Centre
Ressources, son intérét mais aussi ses limites propres et celles potentielles du réseau local. Aussi, les
personnes qui hous ont fait confiance semblent avoir trouvé un bénéfice, certes circonscrit au champ

du possible, mais en toute connaissance de cause.
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2. Le point de vue des partenaires sur I'accueil du public

Rappelons que ce sont les partenaires eux-mémes, impliqués dans I'accueil des personnes cérébro-
Iésées ou au titre de leurs liens familiaux (AFTC, ADIMC 74, LADAPT, APF, hépital de Rumilly, centre
médical de Sancellemoz...) qui ont souhaité '’émergence du service. lls en sont donc collectivement le
porteur initial.

La mise en route du service a donc été globalement bien accueillie par les « péres fondateurs » avec
cependant des nuances :

- Lesacteurs du sanitaire (centre médical de Sancellemoz, h6pital de Rumilly) étaient en attente
d’'une meilleure coordination du parcours de soin et d’un interlocuteur a la sortie du patient.
L'arrivée du Centre Ressources a donc été vécue comme une bouffée d'oxygéne avec a la clef
tres rapidement des processus de travail et de collaboration aboutissant a des conventions de
partenariat. Ces relations n'ont pas cessé depuis et se sont renforcées. Elles ont été facilitées
par le fait que les champs d'intervention sont complémentaires naturellement.

- Les acteurs du médico-social, en particulier 'APF, LADAPT SPASE, ont eu plus de difficultés
dans un premier temps, I'arrivée du Centre Ressources impactant les pratiques antérieures. Il a
fallu du temps pour que le travail en commun s'organise, le temps peut-&tre aussi que le
Centre Ressources précise ses missions et ses champs d’intervention. Aujourd’hui le
partenariat est la aussi tout a fait fructueux et les complémentarités sont trouvées dans

I'intérét des bénéficiaires.

Le Centre Ressources a été également trés bien percu et accueilli par les partenaires nouveaux non
impligués dans la genése du service.

D’une part, I'équipe du Centre Ressources a beaucoup investi de temps en matiere de communication
aupres de ses partenaires afin de construire un réseau durable et exhaustif notamment en direction du
sanitaire, public et privé, des établissements et service médico-sociaux, des relais associatifs, des
services sociaux, du monde judiciaire et singulierement, validé par une convention, avec la Maison
Départementale des Personnes Handicapées.

Les services rendus par le Centre Ressources semblent correspondre aux attentes de ses partenaires et
a l'inverse, le Centre Ressources ne pourrait fonctionner sans ces partenaires que ce soit au niveau de
I'accueil des personnes cérébro-lésées ou des misions d'intérét général (cf ci-apres). Il existe donc une
réciprocité de service soulignée par les partenaires interrogés, marque tangible de la qualité d’'un

réseau fonctionnel.
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3. Les missions d'intérét général du Centre Ressources

Ce que nous appelons «missions d’intérét général » correspond aux actions du Centre Ressources qui
ne sont pas directement effectuées en direction des personnes bénéficiaires. Il s'agit essentiellement :
- de tout ce qui pourra étre entrepris pour PROMOUVOIR et FAIRE CONNAITRE le handicap par
Iésion cérébrale acquise,
- de la PROMOTION et du DEVELOPPEMENT du réseau local autour de la Iésion cérébrale
acquise.

Ces missions ont été développées conformément a l'article 15 de la loi 2002-2 qui définit les Centres
Ressources en général soit : «...les Centres Ressources mettent en ceuvre les actions de dépistage, d'aide,
de soutien, de formation et d'information, de conseil, dexpertise ou de coordination au bénéfice des

usagers ou d'autres établissements ou services... ».

Localement, le conseil d'administration et le Directeur du Centre Ressources ont choisi d'orienter ces
missions en fonction des réalités locales et des attendus initiaux lors de la création du service.
Ont donc été mis en place :

- unobservatoire départemental du besoin,

- des actions de formation,

- laréalisation de colloques et soirées a théme,

- des actions de soutien aux équipes de professionnels.

Lensemble de ces actions implique :
- I'équipe des professionnels dans son ensemble,
- les partenaires membres de I'association et parfois d’autres partenaires plus récents (hopital
d’Annecy, association SAUV, Institut National de Veille Sanitaire...)

a) Lobservatoire départemental du besoin

Depuis l'ouverture, le Centre Ressources a permis la réalisation de deux enquétes.

L'une, dés l'ouverture en 2004-2005, correspondait a une attente des financeurs. Le document final a
permis :
- de se faire une idée précise de la situation des personnes cérébro-lésées en Haute-Savoie a
partir de 577 situations étudiées,
- de visualiser les parcours de vie du sanitaire a la réinsertion en mettant en lumiére les points
forts et les problémes de ces parcours,
- d’aider & une définition valide du handicap par lésion cérébrale acquise,
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- de faire un certain nombre de préconisations pour I'amélioration des réponses apportées.

Ce document appelé « Observatoire départemental » reste un document d’actualité. Il a pu contribuer
a accompagner le schéma départemental en Haute-Savoie et a permis une meilleure connaissance de
ce handicap.

[l est également un outil important permettant de comprendre ce que le handicap par lésion cérébrale

acquise a de spécifique, notamment autour de la question de « l'invisibilité » de ce handicap.

L'autre est le fruit d’'une collaboration entre le Centre Hospitalier de la Région Annécienne, I'Institut
National de Veille Sanitaire et le Centre Ressources. Elle porte sur l'analyse des séquelles des
traumatisés craniens légers a six mois.
Elle a été réalisée en trois phases :

- constitution d’'un conseil scientifique et élaboration du protocole,

- réalisation de I'enquéte proprement dite,

- diffusion et promotion des résultats (publications, communication, formation et

sensibilisation). Cette troisieme phase est en cours.

Outre la contribution du Centre Ressources a une démarche spécifique de recherche, cette action a
permis de contribuer & mieux connaitre cette souffrance particuliére vécue par certaines personnes
traumatisé cranien léger, public de plus en plus re¢u au Centre Ressources.

Cette action a par ailleurs contribué a la notoriété du service.

b) Les actions de formation

Celles-ci se sont mises en place petit a petit et a la faveur de la demande :
- d'organisme de formation IREIS, IFSI, Maison Familiale Rurale

- d’autres établissements et services sanitaires et médico-sociaux

Le principe de ces formations n'est pas de proposer un processus préétabli avec programmes et outils
standards. Lidée est bien plus de répondre a une démarche spécifique et de proposer des
interventions et des apports en liaison avec les besoins exprimés.
Ces formations s'organisent donc :
- autour d’'une rencontre préalable avec le demandeur,
- a laquelle succéde une proposition de programme validée par le Centre Ressources et le
demandeur.

La «session» elle-méme sorganise généralement autour d'apports théoriques délivrés par les

personnels du Centre Ressources ou des partenaires ainsi que par un échange de pratiques autour de
cas cliniques souvent issus de I'activité du demandeur.
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Encore une fois lI'objectif est de favoriser la qualité de la prise en charge des personnes cérébro-lésées
la ou elles se trouvent, de travailler en bonne intelligence avec les partenaires et d'étre ce lieu
ressources que I'on peut activer en fonction du besain.

La réalisation des formations est aussi I'occasion de réaliser des outils pédagogiques.

c) Les colloques et soirées a théeme

Le Centre Ressources a réalisé trois colloques d’envergure régionale et en prépare un quatrieme a
I’lhorizon 2010.
[l met en route des soirées a théme a partir de septembre 2009 (la premiére en collaboration avec le

Centre Hospitalier de la Région Annécienne sur I'accident vasculaire cérébral).

Ces colloques a caractéere non scientifique ont vocation a faciliter le travail en réseau et a promouvoir
la connaissance sur la Iésion cérébrale acquise. lls sont considérés par tous (partenaires, financeurs et
représentants des pouvoirs publics locaux, bénéficiaires) comme des réussites, des temps forts locaux
permettant a la fois un brassage didées, de connaissances mais aussi de compétences
professionnelles et personnelles autour de la personne handicapée.

Ces colloques ont été également trés structurants pour l'activité du Centre Ressources en général. En
effet, ce travail a la fois de recherche, d'échange et de communication étayent les autres missions et
singulierement la mission d’accueil du public en renfor¢ant la technicité des intervenants mais aussi et
surtout la qualité du réseau, or nous avons vu a quel point le travail en réseau est capital pour
proposer des solutions concretes aux personnes regues.

A noter aussi que pour l'équipe professionnelle comme pour les partenaires associés, préparer et
réaliser une manifestation publique d'une certaine ampleur représente quelque chose de trés
valorisant et donc de trés motivant et qui donc participe aussi a la qualité du travail effectué.

Enfin, ces colloques ont été I'occasion de réaliser des films a caractere pédagogique. Films, qui pour
deux d'entre eux, ont été l'occasion privilégiée pour des personnes handicapées et leur famille de
sexprimer. Films qui ont été largement réutilisés dans un contexte de sensibilisation — formation et
pour le premier, diffusé a plus de 150 exemplaires contribuant ainsi, bien au-dela du département, a

mieux faire connaitre la Iésion cérébrale acquise ainsi que le Centre Ressources et ses financeurs.

d) Les actions de soutien aux équipes de professionnels

Beaucoup de personnes handicapées suite a une lésion cérébrale acquise vivent & domicile et en
milieu ordinaire, mais certaines bénéficient d’'un accueil en institution non spécialisée ou non dédiée
aux personnes cérébro-lésées.

Des équipes de professionnels (enseignants, auxiliaires de vie, équipes d’accompagnement, équipes
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travaillant dans des foyers de vie...) sont ainsi amenées ici ou la & prendre en compte dans leur
activité, le soin, le soutien, I'accompagnement d’'une personne cérébro-lésée au milieu d'autres
personnes.
Dans ce contexte, le Centre Ressources peut étre mis a contribution sur demande pour étayer le travail
de ces professionnels :

- pour apporter des connaissances, de l'information,

- pour réfléchir ensemble a propos de la situation, rechercher des solutions, des orientations,

- pour soutenir la démarche d'équipe, rechercher des stratégies d'intervention,

- éventuellement, dans un deuxieme temps, rencontrer la personne concernée et/ou son

environnement familial et engager un suivi conjoint.

La aussi, les retours des partenaires sont tout a fait positifs et montrent I'utilité de ce type

d'intervention «en toile de fond» permettant, sans intervention directe, aupres de la personne
concernée de favoriser son accompagnement.
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CONCLUSION A PROPOS DE LACTIVITE

Missions d’accueil du public et mission « d’'intérét général » sétayent, se renforcent et se crédibilisent
mutuellement. C'est I'ensemble de ces missions auxquelles participent les partenaires locaux qui
définissent I'idée originale de « Centre Ressources ».

Limpression générale qui domine tant en interne (équipe de professionnels, conseil d ‘administration)
gu'en externe (partenaires, usagers), est que ce dispositif reste dans le département la marque
tangible d’une reconnaissance de ce handicap si particulier mais aussi constitue un point de
convergence de connaissances, de savoir-faire, de disponibilités permettant a chacun, professionnels,
familles, personnes handicapées, de venir y puiser quelque chose. Pour autant, ce dispositif qui allie
souplesse et efficacité ne saurait remplacer d’autres outils dont certains sont en plein développement :
les SAMSAH ; d'autres sans doute insuffisamment développés: accueil temporaire, hébergement
spécifique, accueil de personnes vieillissantes... Ces besoins ont été repérés et développés dans le

cadre de l'observatoire départemental.
Avec toutes les réserves que l'on peut faire des lors qu'il s'agit d'une évaluation interne avec comme
inconvénient notamment dans la rédaction finale de rester malgré tout « juge et partie », il est possible

de dresser en résumé les constats suivants que I'on peut appeler « forces et faiblesses du service ».

Du c6té des forces :

- le lieu de reconnaissance médico-sociale du handicap par lésion cérébrale acquise en Haute-
Savoie,

- une action qui ne se résout pas aux seules compétences internes mais qui se prolonge dans
I'activité efficace d’un réseau,

- unservice géré par une association vivante de partenaires, significative d’'un réseau local dans
son acception politique (les familles) et technique (les établissements de soin, les associations
impliquées dans le médico-social),

- une originalité dans le paysage local qui lui assure une visibilité et une reconnaissance servies
par une communication volontariste,

- une équipe soudée stable et motivée ayant acquis un vrai savoir-faire, savoir étre dans le
domaine qui est le sien,

- undispositif au cceur d’'un réseau départemental et régional,

- un lieu ressources aux actions variées et complémentaires qui se renforcent mutuellement
(accueil, écoute, suivi, recherche, communication, développement de réseau, formations...),

- un lieu d'émergence de solutions nouvelles et d'initiatives : le SAMSAH Le Fil d'Ariane en étant
I'exemple le plus tangible,

- un dispositif expérimental (pour sa souplesse d'acces).
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Du c6té des faiblesses :

- des moyens mal proportionnés a la couverture géographique sagissant de la mission
d’accueil du public d'ot une inégalité de traitement territorial,

- toujours une certaine difficulté a définir son action a la frontiére entre accueil et
accompagnement ; entre intervention primaire et secondarisée, mais aussi vis-a-vis d’autres
services : missions de coordination ?, passage obligé pour accéder au réseau ?

- un manque d’efficience, un savoir-faire et un réseau insuffisamment développé s'agissant de
I'accueil des enfants,

- un dispositif expérimental (pour la précarité de son statut).
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PERSPECTIVES

Pour terminer cette évaluation, il nous a semblé important de proposer des pistes d’amélioration, de
développement pour les années qui viennent.

Mais avant cela, I'ensemble des participants ayant contribués a I'élaboration de cette évaluation,
renforcée par les usagers qui se sont exprimés, souhaitent redire leur attachement a ce service.
Attachement sans doute d( au fait que presque toutes les personnes qui ont forgées cet outil sont
encore sur le pont aujourd’hui. Ont été cités Alain GERMAIN, Président de 'AFTC, Michéle TOUR,
Présidente du Centre Ressources en exercice depuis l'origine ; tous deux profondément concernés et
attachés au devenir des personnes cérébro-lésées. Mais aussi, les représentants des personnes morales
membres de I'association; les mémes depuis le début qui ne manquent pas un conseil
d’administration, pas une commission de travail. Enfin, les membres de I'équipe professionnelle qui
ont pris les risques du démarrage.

Mais cet attachement vient aussi de l'intime conviction d’une vraie réussite aprés seulement cing ans
de fonctionnement ; intime conviction que nous souhaitons faire partager aux représentants des

pouvoirs publics.

Maintenant vers ou aller ?

Nous l'avons dit, le Centre Ressources est une expérience originale et pertinente. Cette expérience
pourrait-elle faire école pour d’autres problématiques. Une extension est-elle possible en Rhéne-Alpes
et singulierement en Savoie, département voisin ou de nombreuses synergies voient le jour dans tous
les domaines ?

Cette idée d'extension pourrait simaginer sous forme d’'une antenne en intéressant préalablement le
département concerné et ses représentants. Cette politique peut-elle trouver son sens dans le

contexte de I'émergence des futures Agences Régionales de Santé ?

La question de I'équité du service rendu sur I'ensemble du territoire de la Haute-Savoie est aussi a
prendre en compte. Les renforcements de I'équipe ont contribué a diminuer cette difficulté chronique
mais insuffisamment et cela ressort bien dans les réponses des usagers comme des partenaires. Une
présence et une action plus assidue et réguliere dans les régions d’Annemasse et Thonon en
particulier passe par un nouveau renforcement d'équipe.

En lien avec la coordination pédiatrique régionale, il nous parait important également de travailler

I'accueil, et de formaliser davantage le réseau autour de la lésion cérébrale acquise chez l'enfant et
I'adolescent.
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Enfin, cette évaluation invite évidemment le conseil d’administration comme Iéquipe de
professionnels a toujours faire preuve d'inventivité :

- pour renouveler et adapter les pratiques professionnelles,

- pour proposer de nouveaux outils,

- pour rester & l'avant-garde des connaissances et des ressources liées a la lésion cérébrale

acquise, gage d’une vraie qualité de service.

Les acteurs et rédacteurs de cette démarche d'évaluation interne souhaitent vivement réévoquer le
contenu de I'ensemble de ce document avec les représentants de I'Etat et du Conseil Général.
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Le Fil d’Ariane

Préambule

A partir de 2009, nous pouvons dire du SAMSAH que ce n'est plus un service nouveau. En effet, la
montée en charge est terminée. Les positionnements professionnels se sont affinés ainsi que les
partenariats permettant au service d’acquérir une assise nécessaire pour se sentir en phase avec la
mission confiée. De plus, I'évaluation & un an de l'ouverture avec les financeurs et la Maison
Départementale des Personnes Handicapées a permis de recadrer I'activité en la confortant sur
certains aspects insuffisamment dotés. Ainsi :

- le poste d'ergothérapeute a été renforcé par I'arrivée & 0,5 ETP de Leslie BODIN (également

embauchée au Centre Ressources),

- les postes de neuropsychologue et psychologue ont été renforcés,

- ainsi que celui de l'infirmiere.
Nous avons également arrété la permanence téléphonique inefficace et dont le colt était

disproportionné compte tenu du service rendu.

D’'une facon générale, on peut dire que le SAMSAH trouve sa place particuliére parmi les divers
dispositifs permettant aux personnes handicapées de trouver des réponses a leur besoins. Son réle est
clairement affirmé autour de la notion de «domicile» et de «lieux de vie». Son cbté trés
pluridisciplinaire, alliant des savoir-faire complémentaires et trés variés (soin, rééducation, soutien
psychologique, vie sociale...) et des partenariats riches (auxiliaires de vie, SSIAD, libéraux...) permet
une prise en compte trés globale et compléte de la situation de chacun des bénéficiaires de maniére
tres adaptée et individualisée, mais aussi de I'entourage familial toujours trés présent et bien souvent

en souffrance.

Par ailleurs, le concept de SAMSAH, apres ces deux premieres années d'expérience semble prendre
tout son sens aussi bien pour des personnes dont le handicap est déja ancien et pour lesquelles
I'intervention d'un tel service permet un maintien a domicile dans des conditions dignes, aussi
longtemps que possible, que pour des personnes pour lesquelles le service va prendre le relais d'une
période de rééducation et de réadaptation. Malheureusement, dans ce dernier cas, le dispositif
SAMSAH manque de réactivité pour prendre ce relais de maniéere rapide (dossier MDPH, liste
d'attente...).

Concernant plus spécifiqguement les personnes cérébro-lésées, I'intervention d’'un SAMSAH est tout &
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fait bien vécue par certaines d'entre elles qui ont besoin d'interventions et de soutien de maniére
continue. D'autres se retrouvent mieux dans le mode de suivi proposé par le Centre Ressources, moins
cadrant et contraignant. Ainsi, les deux services, qui cohabitent dans les mémes locaux et sous la
direction d’'une méme association, se retrouvent dans des roles et des fonctions tres complémentaires,

élargissant ainsi la palette des possibles.

Concernant le fonctionnement du service, nous conseillons au lecteur de se référer au compte-rendu
d’activité 2008 dans lequel ce fonctionnement est bien décrit (le compte-rendu est consultable sur

notre site www.lesioncerebrale74.fr ).

Ce présent compte-rendu d’activité permettra d’apprécier I'activité a travers des éléments statistiques
et donnera ensuite la parole a chaque « corps professionnel ». Cette parole « de l'intérieur » sera de

nature a donner au lecteur une certaine image de I'activité.

I. Eléments statistiques sur l'activité du Fil d'Ariane

 Lacomposition de I'équipe

- directeur: 0,5ETP
- secretaire 0,5ETP
- médecin: 0,6 ETP
- infirmiére : 0,7 ETP
- aides-soignants: 4 ETP + remplacement 0,5 ETP
- ergothérapeute : 15ETP

- neuropsychologue: 0,75ETP

- psychologues cliniciens: 0,55 ETP
- travailleurs sociaux: 3,8 ETP

- Total: 134 ETP

Soit un ratio d'encadrement de 0,43.
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Depuis

Au31/1

e  Répartition des postes

Année 2009

Administratif,
financement Conseil
Général
7%

Social, financement
Conseil Général
28%

Médical et paramédical,
financement DDASS
65%

Montée en charge des orientations, des signatures de contrat et des sorties

I'ouverture du service en mars 2008, 47 orientations été prononcées vers le Fil d'Ariane :
32 personnes ont été accompagnées et on a comptabilisé 4 sorties

8 personnes ont refusé I'accompagnement proposé par le Fil d'Ariane

1 personne a été refusée par le Fil d'‘Ariane

1 personne est décédée avant que ne débute I'accompagnement

4 personnes étaient encours d’admission au 31/12/09 et 1 personne était sur liste d’attente

2/009, on comptabilise 31 personnes accompagnées et 3 personnes sorties du service.
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e Répartition géographique des usagers

Annecy : 13 Pringy : 1
Annecy le Vieux: 2 Rumilly : 1
Chainaz les Frasses: 1 Sevrier: 1

Cran Gevrier : 2 Seynod: 2
Cuvat:1 StJeande Sixt: 1
Faverges: 1 Sillingy : 1

La Balme de Sillingy : 2 Villaz : 1

Mdres: 1
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e Répartition par tranches d’age

Tranches d'age en 2009

12

10

10

©

Nbre de situations
()]

18-30 ans 31-40 ans 41-50 ans 51-60 ans +de 60 ans

e Origine des demandes

Année 2009

CH Rumilly; 2 AS employeur; 1

Centre Ressources; 15

CRF Mont Veyrier; 4

SESVAD; 5
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e Lieux de vie des personnes dans les 3 mois précédant la prise en charge

Année 2009

Hospitalisation
SSR; 2

Etablissements
médico-sociaux; 4

Domicile; 25

« Modes de vie

Année 2009

Viten couple; 6
Vit en famille; 14

Vit seul; 11

e Protection juridique

En 2009, parmi les 31 personnes accompagnées, 14 avaient une protection juridique (tutelle ou

curatelle).
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Nbre de situations

«  Membres de I'entourage rencontrés par le Fil d’Ariane

Année 2009

[y
i

=
N
!

=
o
|

©
|

Conjoint Parents Enfants Fréres-Sceurs Aucun

»  Etiologie du handicap

Année 2009

Maladie neurologique

évolutive
Autres 13%
16% IMC, paralysie
cérébrale
6%

Lésion cérébrale
acquise sans trouble
moteur associé
29%

Lésion cérébrale
acquise avec
troubles moteurs
associés
36%
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Nbre de situations

Nbre de situations

Déficiences

Année 2009
14 13
12
10
10
8 i
6
47 3
2
. : -
oL [
Déficiences Déficiences Déficiences Déficiences Déficiences Déficiences
psychologiques motrices et cognitives motrices isolées motrices et sensorielles
psychologiques isolées cognitives
»  Partenariats actifs dans la prise en charge
Année 2009
35 37
30
25
25
20 20
20 1 17 16 16
1% 13
15 n 11 1z
10 |
6
. [ ] i
& @ @ & S+ @ Q- Y \4 S & N
& @ S 4 & S 2 N\ X S
R I O R T
N y
8 S & & &
(2 & O ‘?9 N ) *3
O %
& ~o®6
*1 G (4\
? 232
9
& *2
V‘O

*1 : psychiatre, neurologue, psychologue, pédicure, dentiste...

*2 . infirmieres psychiatriques, ADIMC 74, ATMP, Villa Cayeux, Résidence St Francois, médecin du

travail...

*3: portage de repas a domicile, associatif, professionnels juridiques...
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Le Fil d'Ariane a travers ses professionnels

Dans le document de notre derniére assemblée générale, nous avions largement décrit le

fonctionnement du service. Vous pouvez vous reporter a ce document disponible sur notre site

internet.

Cette année, il nous a paru intéressant de percevoir I'activité a travers le travail des professionnels. |l

faut bien entendu garder en mémoire que si chaque corps professionnel a un réle bien défini, cest le

partage de ces différentes compétences et leur complémentarité qui créé la richesse de

I'accompagnement que Nous pouvons proposer, sans oublier ce qu'apportent les partenaires.

1) Médecin au SAMSAH : polyvalence et diplomatie

Trois axes de travail principaux :

a. Axe « stratégique » : « codirection » en lien étroit avec le directeur ; réflexion commune portant

sur les aspects de gestion du personnel (recrutement, management) de suivi de I'activité du
service, de son évolution en terme de projets et de moyens, de mise en place et de suivi des

partenariats, de « communication » extérieure

b. Axe «opérationnel» médical : suivi médical de toutes les situations du service avec

consultations ou visites a domicile dentrée systématiques, visite de suivi régulieres (au
minimum 4 fois/an /usager): Lintervention médicale porte sur les aspects spécifiques au
handicap: suivi et adaptation de traitements spécifiques (anti épileptique, spasticite,
anxiété,...), organisation de bilans et de traitements spécialisés (neuro-ophtalmo, neuro-
sphinctérien, traitement de la spasticité...), prescriptions dexamens complémentaires
spécialisés, d'aides techniques, d’appareillage, de programmes de rééducation-réadaptation
adaptés. Contacts avec le milieu sanitaire institutionnel pour l'organisation d’hospitalisation
programmée de bilan MCO ou SSR, séjour d'accueil temporaire médico-social, pour
l'organisation des retours et du suivi médical a domicile suite aux hospitalisations non

programmées en MCO pour problemes médicaux intercurrents.

c. Axe « coordinations » :

Coordination interne a I'équipe : avec chaque catégorie d’intervenants pour analyser le suivi

de chacune des situations, la répartition des taches, le choix des interlocuteurs en fonction
des objectifs fixés. Contacts avec I'entourage de 'usager comme « relais » de l'organisation de
I'accompagnement. Animation des réunions de concertation annuelle auxquelles sont

invités I'usager et les partenaires extérieurs au Samsah intervenant chez cet usager.
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« Coordination externe : animation de réunions partenaires moins formelles et lien autant que

de besoin avec les partenaires associatifs des services d'aide humaine et les professionnels
libéraux concernant les différents usagers. Intervention dans les établissements de santé ou
sont accueillis de fagon temporaire les usagers du Samsah pour faciliter la prise en charge en
institution et anticiper les retours & domicile. Participation a la Réunion de Concertation

Pluridisciplinaire Sorties Complexes du CHRA.

2) Léquipe soignante

Concernant les 30 situations accompagnées par le Fil d'Ariane, 14 sont suivies par I'équipe soignante.
Les aides-soignants interviennent pour une aide a la toilette, au repas et au coucher. Ces interventions
se font parfois conjointement avec les services d'aide a la personne comme les services d'auxiliaires de
vie et ou les SSIAD.

Par ailleurs, les aides-soignants accompagnent aussi les usagers sur I'extérieur dans des activités
collectives (piscine, voile...) ou individuelles (balnéothérapie, promenade...). lls interviennent pour le
transport, l'aide a la marche, I'habillage ou le déshabillage, l'acces aux toilettes. Ces
accompagnements sur l'extérieur permettent aux aides-soignants d'établir une relation un peu

différente avec les usagers.

De méme, les aides-soignants participent aux différentes réunions du Fil d'Ariane (points
pluridisciplinaires, transmissions journaliéres formelles et informelles, concertations). Cela leur permet
d'étre en lien régulier avec les usagers et I'ensemble de I'équipe.

L'IDE évalue et planifie les interventions des aides-soignants. Elle assure le suivi des usagers a leur
domicile en intervenant avec les aides-soignants ou d'autres professionnels du Fil d'Ariane. Elle fait du
lien avec les usagers et leur entourage ainsi que les différents services partenaires et les professionnels
libéraux. Elle participe aux différentes réunions du Fil d'Ariane et met a jour les documents
administratifs.

3) Les ergothérapeutes

L'ergothérapeute est un professionnel de santé. Son travail se caractérise par I'évaluation de
l'autonomie et I'indépendance de la personne, puis par la rééducation et la réadaptation d'une activité
particuliére.

Une des missions au Fil d'Ariane est d'accompagner l'usager sur ses lieux de vie (domicile, lieu de
travail, lieux de loisirs...). L'ergothérapeute, dont l'objectif principal est de favoriser la participation de

la personne, va intervenir au maximum dans les situations quotidiennes (habillage, repas, courses,
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moyen de transport...) afin de repérer avec elle les situations de handicap. L'ergothérapeute prend en
compte autant les aspects moteurs que les aspects cognitifs du handicap pour proposer des solutions

adaptées favorisant alors I'indépendance et I'autonomie.

o Réentrainement dans une activité précise : geste de la toilette, organisation et

planification dans la préparation d'un plat

o Préconisation et mise en place des moyens de compensation tel que des aides
techniques (siege de bain pivotant, fauteuil roulant...), des aménagements de

logement, de véhicule.

o Justification du matériel auprés de la Maison Départemental de la Personne
Handicapée en participant aux procédures de financement par la Prestation de

Compensation du Handicap.

L'ergothérapeute a des objectifs spécifiques d'accompagnement, mais la réflexion autour de chaque
situation se fait avec I'ensemble des professionnels du SAMSAH et en lien aussi avec tous les
partenaires travaillant autour de l'usager (Service d'auxiliaires de vie, SPASE, revendeurs de matériel
médical, ESAT, MDPH...). Ceci par le biais de rencontres réguliéres, de suivi conjoint.

Le lien avec I'entourage proche (famille, auxiliaires de vie...) est majeure. Il permet au thérapeute de
mieux connaitre les habitudes de vie, le quotidien de la personne et de renforcer I'intervention de

I'entourage par d'éventuels conseils en manutention, en utilisation de matériel.

4) Les psychologues

Les psychologues ont pour fonction d'accompagner la personne dans sa dimension psychique. Ils sont
attentifs a la valorisation de cette dimension au sein de I'équipe pluridisciplinaire. Pour cela ils
congoivent, élaborent et mettent en ceuvre des actions de soutien psychologique, a travers une
démarche prenant en compte le fonctionnement psychique de la personne en interaction avec son
environnement social et familial. Ils travaillent en étroite collaboration avec I'ensemble de I'équipe

pluridisciplinaire, dans le respect des régles de déontologie propres a leur profession.

Le neuropsychologue effectue une évaluation des fonctions cognitives impliquant la description des
fonctions cognitives préservées et dysfonctionnant, des compétences comportementales et affectives,
afin de guider I'accompagnement rééducatif et réadaptatif. Laccompagnement proposé seffectue en
fonction des habitudes de vie des usagers et de leur famille, de leurs besoins, de leurs intéréts et de

leurs objectifs, dans le but de favoriser leur autonomie.

Le psychologue clinicien rencontre les usagers ou leur entourage dans des entretiens individuels ou
dans des groupes de parole proposés dans une visée de soutien psychologique. Il met en place un
cadre de travail, d'élaboration et de discernement fondé sur la parole, le discours, les représentations
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et la dynamique psychique singuliére des individus, des familles ou des groupes. Ce cadre de
rencontre régulier et délimité peut ainsi permettre de faciliter la circulation et la remise en lien de
représentations et d'émotions figées ou indépassables, de rassurer et de favoriser la continuité
historique et subjective, et de se confronter aux questions existentielles et a la souffrance psychique

que peuvent rencontrer I'usager comme son entourage.

5) Les travailleurs sociaux

Les missions premiéres des travailleurs sociaux du Fil d'Ariane sont décrites globalement dans la
plaquette de présentation du service : proposer un soutien et un accompagnement médico-social
personnalisé prenant en compte les besoins de la personne sur ses lieux de vie et dans le respect

de son environnement matériel et humain.

Le contenu du travail d'accompagnement social se fait autour de I'accueil, de I'écoute et de la
rencontre. Il vise a tisser des liens avec la personne et son entourage (professionnel ou non); établir
une relation de confiance; proposer une aide, des informations, des conseils personnalisés,; favoriser
et accompagner la mise en lien avec I'extérieur. Ce travail ne peut se faire qu'en prenant en compte
la temporalité de la personne accompagnée c'est a dire respecter son rythme et ne pas penser a sa

place un projet de vie

Les moyens de ce travail d'accompagnement sont les suivants:
« Un travail en bindme: assistante sociale- éducatrice
« Lanotion de référent pour chaque usager
« Des visites a domicile ou sur le lieu de vie

« Un accompagnement dans les démarches administratives permettant a l'usager d'accéder a
son projet de vie (acces au droit commun, & la législation propre au handicap,...)

« Une organisation du quotidien avec la personne et les services d'auxiliaires de vie ou l'aidant
familial

« Un accompagnement dans un projet professionnel ou de formation si cela est possible et

souhaité par l'usager
« Unaccompagnement dans I'accés aux loisirs
» Lamise en place d'actions collectives internes au service
« Unlien avec les multiples partenaires
« Untravail en équipe pluridisciplinaire

« Une supervision
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« La participation & des commissions (admission, colloque, ...) et & des groupes de réflexion et

d'élaboration de la pratique professionnelle.

6) La Direction et le secrétariat

Le Directeur du SAMSAH veille a ce que le projet global du service puisse étre mis en ceuvre dans la
durée et dans les meilleures conditions possibles. [l a donc pour mission en lien avec les financeurs de
préparer et proposer un budget (expression financiere du projet), secondé en cela par I'assistante de
direction. Il assure également toutes les missions se rattachant a la gestion du personnel, a la sécurité,
aux conditions matérielles et pédagogiques du travail de chacun. Il anime et promeut la réflexion sur
l'organisation du service et son évolution, en lien avec le médecin du service, I'équipe et le conseil
d’administration de I'association gestionnaire. Il prononce les admissions des bénéficiaires en lien avec
la commission ad-hoc interne et participe a I'élaboration du travail d’accompagnement des
bénéficiaires. Enfin, il représente tres fréiquemment le service dans des instances extérieures.

Le secrétariat assure un premier accueil téléphonique ainsi que dans les locaux et seconde lI'équipe du

SAMSAH dans les taches administratives, d'organisation et de documentation.
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CONCLUSIONS ET PERPECTIVES

Dans la foulée de I'année 2008, I'année écoulée aura vu se poursuivre et Samplifier les efforts
entrepris pour une meilleure prise en charge du handicap par Iésion cérébrale acquise, a travers la
consolidation des services de I'association bien slr mais aussi & travers I'émergence de nouveaux
dispositifs: SAMSAH de la Vallée de I'Arve et du Chablais, unité neuro-vasculaire de I'hépital
d’Annecy.

Par ailleurs, notons de nombreux projets en gestation et porteurs d’avenir et d'espoir : ouverture
en 2010 de groupements d’entraide mutuelle, d’un ESAT a Pers-Jussy qui accueillera des personnes
cérébro-lésées mais aussi I'assemblée générale de 'UNAFTC a Annecy sur le théme de la fratrie.
Tant de choses donc qui bougent et qui avancent, non sans difficulté mais résolument.

Merci donc aux financeurs, aux pouvoirs publics et a leurs représentants d’accompagner ces
évolutions et ces moyens nouveaux. Merci aux membres de I'association toujours fideles au sein
du comité de veille de I'association, en particulier a ’AFTC qui reste la caution politique et endosse
les habits du militantisme actif chaque fois qu'il est question de construire et d'aller de I'avant.
Merci a tous les partenaires du Centre Ressources et du Fil d'Ariane avec lesquels les membres des
équipes professionnelles et les bénévoles de I'association ont toujours du plaisir & travailler dans
I'intérét des personnes accompagnées. Merci enfin et encore aux personnes handicapées qui nous
font confiance.

Au moment ou se tient cette assemblée générale, I'année 2010 est déja bien avancée et les
réalisations promises se concrétisent. Le paysage change pourtant tres rapidement du cété des
pouvoirs publics et donc de notre gouvernance.

En effet, les DDASS nexistent plus en tant que tel depuis le 1* avril. Les agences régionales de
santé (et leur déclinaisons locales) s'organisent afin de mettre en ceuvre la loi HPST (Hopital
Patients Santé Territoire). Nous découvrirons au fur et a mesure toute la portée de cette riche et
complexe réglementation qui impactera forcément notre activité et nous l'espérons, pour le

meilleur...

Pour visiter notre site internet:

www.lesioncerebrale74.fr
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