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Ity a bientét presque deux siecles, Alexandre de Tocqueville écrivait :

« Lindividualistite est un sentiment séfléchi qui dispose chaque citoyen
4 s'isoler de la masse de ses semblables de telle Sorte que, aprés s'étre crée
une petite sociéte a son usage, il abandonne volontiers la grande société 3
elle-méme, »

La restauration des corps institutionnels intermédiaires (associations poli
tiques et civiles, corporations, eic.) semble alors la seule solutiun. Seules ces
instances qui incitent  un renforcement des liens sociaux peuvent permettre &
Pindividu isolé face au pouveir d'tat de résister § ce que Tocqueville nomme
« Fempire moral des majorités ».

« Dans les pays démocratiques, la science de Passociation est la science
mere : le progrés de toutes les autres dépend des progrés de celle-la », écrit-il
dans La démocratic en Amérigue.

H est une évidence que la démocratie représentative n'a pas vocation 4
représenter <des catégories de population mais plutétle citoyen lambda.

11 en résulte évidemmient que toutes les catégories particuliéres ont ure
plus grande difficulté a se faire entendre, car elles sont patarellement projetées
en marge des centres d'intérét des décideurs,

Ce mécanisme sociologigue a dautant plus dimpact qu'il en résulie 3
fa fois une non-reconnatssance des besoins de ces citovens mais aussi une
meconnaiszance des savoir-faire nécessaires & leur accompagnement.
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Ghapitre 20 — Assycialans ds fam fes

1. Problématique trés spécifique
Parmi ces populations, les personnes cérébralésées, dont 'identité person-
nelle, la stabalité familiale et Tinsertion sozigle sont menacées, déstabilisées ou
anéanties, méritalent d'étre un centre d’intérét.

Dis 1985, au regard d'un attentisme de certains des potvoirs publiss, ta
premiére association de faraille de tranmatisés criniens étail créde.

Ce mouvement allat essaimer, pour couvrit le teritoire métropolitain
puis I'Outre-Mer, ¢t s diversifitr, en ceéant les synergies nécessaires avec les
secteurs sanitaires et médico-sociany,

2. Constat ancien et inquiétant

En 1995, 1e rapport LEBEAU indigue :

« que la population des traumatisds oranicns est meconnue. Tel est encure
le cas aujourdhue en Pabsence denquéte epidenslogique pourtant
préconisée dés la premigre recemmandation .

= quil s'agit d'un handicap singulier en ce que intensité de la rupture
idenfataire ot systémique nécessite un accompagheinent complexe et
spdeifique ;

+ que les définitions médicales ne rendent pas toujours zompte de cette
complexite {p. 3u du rapport),

« gu'une approche globale est necessaire ;

+ que le fort retentissement sur 'environnement famihal fait de la famille
unebjet d'accompagnement mais aussiunacteur del'accompagnement;

+  guela gravite de la situation de handicap est souvent meconnue du fait
de son invinbilité ;

= que les personnes cerébraléses sont souvent sows-évaludes et mal
Indemnisées en cas de recours contre une compagnie d'assurance ;

» gu'elles doivent béndficler d'une orientation et d'un suivi adapté

«  qu'il y a une insuffisance de stractures et de services en capacité de fes
recevoir.., ou les aicompagner ;

«  que la politique de réicsertion protessionnelle est en échoc,

3. Militantisme actif et efficient

Auva de ce constat, I necessite d'une mobilisation de la société civile s'inpo-
sart. Ulest tout |e cornbat mené par les AFIC et PUNAFTC depuis 30 ans
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Dés 1966, la premidre virculaire relative 4 by création des UEROS & I'ou-
vertuse des premiers foyets spécifiques voyaient le jour, & lissue d'un combat
nulitant de plus de 10 années

Sulvaient ensuite, dans le cadre Fun lobby politique intense -

20 2002, 2 circulaire relative & 1y création d'unités de soins dédices awux
PEFSOnNEs en état vigotatif persiscant (syndrome d'éveil non repon
dant) et en état panci-refationnel ;

n 2004, i publication de la circulgive do 18 juin relative a ta flitre de
pise en charge des personnes traumatisées critienaes 3

* en 2005, 3a lof intégrait le concept de handicap cognitif’,

» en 2010, FUNAFTC participart & I'élshoration dun rapport visant i une
meilleure prise en charge des personnes cérébrolesdes i

*en 2011, e GOSMS CAP TCL voyait le jour et 40 GEM étaient
budgetisés ;

o en2012, étatannoncé un programine d'action en faveur des persoinnes
traumatisies cranuennes,

£ 2014, les AFTC sont fedérées dans PUNAFTC, appuyées pas un GOSMS
ICAP TCL), am rollege des erabhissements of services, é.mﬂosﬁmw denteayde
mutuelle,

Pour autat, les AFTC &t IUNAFIC ont conserve un role essentiel dans le
paysage sanitaite et médico-socal frangais.

Comment expliquer cela ?

4, mxuw;_wm d'usage, reconnaissance d’une place
particuliére des familles

Foutd'abord parce que les familles portend une experience et un vécu partage,

que Fon 2 hunalement dénommé l'expertise d'usage.

\m._mm__%ma d'un accompagnernent 2 long cours, individualisé complexe gt
spacifique, le chemin nécessaire n'e t pas celui d'une Connaissance livresque
tmais bien d'une expérience de vie collective.

Ensnite, cette communanté a une légitimuté, car b conscicnce de la fraplie

humawme nest réelie que Iorsqu elle ¢stvécue, et non sewlement pensée.

Cette différence apparemment anodine ne Pest pas - elle devient essentielle

en terme d'éthique, de souci du phas juste accompagnement, dintransigeznce
nécessaire de la revendication.

St tel a'etiit pas fe cas, la place prise par les familles serait Wlégitime mais

aussi incompréhensible,
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5. Fonctionnement humaniste et démocratique

Cefa posé, on peut alors comprendre que les assocrations de famille puissent
avoir une place toute particulidre dans le processus a,.ﬁco?w.mmﬂninmm_ .
Tout d'abord, et avant de tevenir sur leur réle particulier, les associations
sanik avanl tout un teu de pratiques democratiues, de parucipation, o.ﬂ ine
dépendance et fa représentativied sont les préadables de l'action associah ve
{= le mode dhaction associatif), Cest lanotion de collectivitd. U n'y a pas de fait
associany sans collegialing . . -~
IMlais e sont aussi des Lieux de rencontres, d'échanges, & _H:mwaﬁ_csw ac
tion, de gestion de services, ete. avec le souci constant d’stre au phus pras des
réalitds du terrain. o -
Ensuite, elles favorisent 'émergence dans la socisté civile de nouvelles pra-
tiques sociales par a dynamique dinnovation e Jexpérimentation qu elles
portent ) i . )
Enfin, les AFTC rendent compte des besomns d'une catégorie de @omaw
tion en devenant pattenaire des pouveirs publics wut en portant des valeurs
humamstes, . . |
Cela suppose de mappeler ab pouvoir poliique la régle de primaute de la
personne et de porter une fonction de veille et d'innovation sociale,

6. Nécessité d'individualisation

Souvent méconnu ou jugé mineny, le handicap cognitif peut pourtant, en ['ab-
sence de réponses adaptées, avoir des conséquences majeures sur ? vie des
personnes, en termes de imitation d’activité et de restriction de w»ﬁ_ﬁ._uﬁ..mg
sociale. Il est done mdispensable de e reconnailre pour comprendre le proces-
15 de handicap, et agir en vue de fe réduire. .
mﬁmw MMHMMW Mmmopsw.% compensaton du handicap cognitit .2.».3 an.a:d.y;-
sance de la mulriplicité «t de la complexié &w ses Composantes alors meme
que Uinteraction des séquelles, teur multiplicité, r_us.« 8.57538& ont un eftet
demrnltiplicatewr en terme de restrichions de pacticipation. o ; .
Cette trés grande variance dans les Sim@gawm de la lésion neurologlquc
nécessite uneinvidualisation de lanalyse des situations de gs?ﬂ.ﬁ. A i
En méme temps, kos pavenss, quil s'agusse &nm..»ﬁmgﬁm e mcwaﬂa mz.hwwmn
responsabilité, ont la fentation d'ipnorer une réalité qui m.m_wﬂ mngg,uﬁ .Esm.”_ m
Reconnsitre les difficultés d' une personne cérébrolesée nécessite dont un
attitude intellectuelle de retherche et non de simple constat, . .
Clest done dans cette premidre approthe que les associations % MEH._ A
ont un role esseritiel + celui d'accneillit, d*écouter, de partager leur vect et leur
expérience, puis de porter la réalité vécue i Uextéricur de ces rencontres.
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7. De Pexpression du probléme l'expression
du projet

Dans ia relation avec ley

professionnels, les associations peuy
double refais -

et ingarmer un
* dans la relation par rapport qux saigrunts : dtre le porte-parsie de Ia
souffrance du blessé quine peut liexprimer, et de sa famille (souffrances
morale, sociale, psychologique) ;

dans la relation avec le biessé, avee lu Jarille, Fassociation peat erve le
retais d'une compréhension et dunc prise de conscience (Jdu message
parlé par e professionme! du soin,

L’AFTC constitue auss! un moteny pour le ddueloppement dos services ren-
dus & ces personnes. Ains: Par exemple en construisant des partenariats

avec des céntres resavurces oun des réseaux de santé oy touies structures
{services établissements :

* enaidant surevail d'identification des besoins : le travail conjownt entre
professionnels et représentants de Fassociation prrmet dlidentifier los
besomns de la population concernée :

ea patticipant awx synergies de départ de projets . duns certaines rones
geugraphiques, poussées par le militantisme, les autorités publiques e
les professionnels du medicosocial lancent des projets qui repondent
ainsi 2ux besoins exprimés,

Les AFTC particapent également a Vintégration des personnes. Les per-
sornes cérébralésdes consituent souvent

une population particulidre dex-
<lus, reclus, pour vnc majorite dentre eux, &domicile, chez leurs parents ou
i proximiré,

Dans e cadre de cetie démarche, certaines AFTC emploient plus parti-
culiérement le terme dintégration et non dinsertion car Vinatiative n'est pas
centrée sur Texclusivité de Pindividu mas sur Fespace de rencontres et sur les
modifications réciproques qui en découlent, Ce Laisant, Pobjectif cst de souls-
ger l'entourage et dong de;

* mobiliser les énergies et les moye
mient, Pexclusion et le mal-

cognitifs ;

Jévelopper toute action et soutenir

ton dansla cité ;

* promouvoir les capacités d'échanges,
des personines ;

18 pouvant aider a rompre Tisole-
e des personties qui souffrent de troubles

toute initiative favorisant leur inser-

de communication, de créalivite
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*  faire évoluer les représentations sur la cerébrolésion et 4ur les troubles
cognitsfs en sensibilisunt wn large public et les E&ugogm,w _w La pro
motion de la santé et 2 la prevennion face au trawmatisme crinien.

Les AFTC jouent un role de représentation politique. m:mw_ ont mww_mmuﬂsﬁ
pour mission de s'mscrive dans des partenariats avec les MDPH, les CC3, les
ARS. . e o

Les AFTC sont acteurs principunx de Frojess. Ainsi sur Plsere, M: MEN
PAFTC endosse un role nouvean de gestionnire locatf dans le cadre de
mise en place des maisons-espoir. . . : ,

L'assouiation devient pilote du maillage organisé dans le cadie du reseau
Esgpour . \ N

‘ﬁ._?m pattenaires concernés travaillent de concert pour permeltre % ﬁw«..m m_m L
sonnes dependantes de benélicier d’un logement avec un partage de la pr
en charge de I'alde humaine. ‘ N

.r,,ﬁmﬁn Alsace porte quant 3 elle le projet maiscins .%_.:._E.wm...m.. e

II Yagat de financer des solutions de logements N._mw.wﬁm F.P.nnmg...wao:.,m.‘
personnes handicapées snite & une cérébrolésion acguise {braurnatiste o
nien, accident vasculaire céeébral, tumeur _oa:..,_unwﬁmv. NS —

Mais Daccueil des blessés et des fannlles n'est pas vmw_.s.sas

‘éooute, 4 Uiniliaboen de g s de parnles et d'ateliers d'aide aux au :
Pézoute, 4 Uiniiaben de groupes : ; Fles i
proches, Familles et fratrie, il mntégre aussi un mnaoﬁ_uwwmﬁsmn,.vmﬂmw:urw
<t de proximité au dormcile des persormes &t des familles, powr aider 3 form
liser et a concrétiser leur projet de vie y compris en zones nmq.&ﬁ...m —

I comprend egalernent des activitds au sein de gronpesd entraide i
(GEM), des aleliers tart-thérapie, relaxation, théatre, écviture, jeux de vom_n £,
atelier pedagogique cuising, des sctivités créatives, on ggww E@.E.%m“ww

: j 8 R isatic sorties déten
2 Vi i S : i ies, jeux, et }, Jorganisation .
espace vert, sports adaptés, con ey e L
Eﬂmno:ﬁ% pour awder les traumatisés crantens et cérébrolésds & découveir
des activites diverses et 3 s2 vefnserer dans la societe.

8. Respecter Pimpératif d’individualisation et

de proximité
Les AFTC vont donc participer au cheminement de fa personne avee lo souci
d'intégrer

» Ies conditions de vie;

«  les drozts fondamentaux de la personne

< Ja dimension sociale s

« I3 dimension catturelle ;

. e |

I Beteurs g FISErvan Socials v irixant Mo Volt el prolesinnnaksation

la dimension peychologigue :
* la cohirence du parcovrs :

.

le mamntien de ressources.

Tout cela en mstanran: utie contingité de "accom

objectif une inidgralion croyenne sonsolidde,
Clest dans celte dimension globale du parcours de s persorne que [es
AFTC, par un partage Fexpétience el de vécw, ont un rile d jouer.
Mals les AFTC ne youent pas quun réle de souhen gux blessds eux-mémes,
elles doivent sussi soutenir jes famillesavee une dynamique d’aide sux aidants,
Les proches restent démunis your vépondre & a perte d’autonomie
des personnes oérebrolésees, qui cumalent des typologies de situation de
handicap.
Lisolement, Ja perte des acquis de la régdy
entraine, Pusure de Pentourage et son vie
pout Pavenir,

Pagnemeni avee pour

cation et b régression que cela
iilissement intensiGient linquictude

9. Etre acteurs de linsertion sociate en mixant
bénévolat et professionnalisation

Afin de maintenir une Integration sociale minimale, PUNAFTC: etdes ARTC
ontété aVinitiative de 1 création de 40 groupes d’enteside mutuetle,

En devenant marvaines Jes GEM, les AFTC ont répomdu A cer objoctf

intégration,

Les groupes d'entraide mutuelle sont définds comme des structures de pre-
vention et de compensation de i restriction de fa participation 4 fa ve suciale
introduits par fa (ot du 11 féveier 2095

Ces groapes sont OTgANISEs 5005 forme associative de type loi 1901,
s ne constiltuent Pas des structures médico-sodiales au

L. 312-1 du code de Paction socisje el des fananlles
Ces organisations accueillent dag Personncs dont des
simifzires ls metten( en situation de framlite,

Elles ont pour objet premier la création d’
Pisolement. Aisi, ces groupes
souticn entre les adherents

Les GEM wont pas vocation 3 delivrer des prestations et det services
meédico-sociauy, mas ils peuvent favornser Faseds aux soins et 4 un accompa-
gnemen| médico-social de leurs adhérents, notamment par je développetnent
de relations et de réseaus avee les institutions <ompetentes en la matidre.

Ceraines ARTC travagllent & Tinsertion sociale et professionnelle par la
Creativite en ayant créé des ateliers darde par Is créativité quu visetst & favoriser,

sens de Particle
troubles de santé

un ten social et de lutter contre
sont des lieux de rencontres, Wechanges et de
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en ymont, I'accds, be retonr oa le mainten dans emploi des personnes trau-
matisées crituennes ou cerébrolésdes. .

Les AFTC participent aussi & Pacegs aux vacances des personnes cérébro-
lésées grace an partenariar signé par PUNAFTC avec 'Agence nationale des
chégues-vacances. . e _

Eunfin, elles orientent les familles &t les personnes cérébrolésées aux fns de

Hens 5 droits.
les acoompagner dans la délense de feuts drot o -

Mais Taction des associations de famille ae s¢ limite pas & Vieaplication

tervitoriale de proximilé,

10. En complémentarité de la proximité,
conserver une dimension nationale et
européenne

Les AFLC se sont fedérdes Jans ] Unmion naticnale des familles de personnes
trawmatisées crainiennes et cérebrolésées.

10.1. Composition de 'UNAFTC

LUNAFTC est composée de 3 colléges:
= 53 APTC (associations départementales de familles .% tracatisés
crinlens ¢t de cérébrolésés) fédérees en région par 22 coordinatenrs
FERIONATX |
+ 86 établissements et services dediés aux personnes cérebrolésées ;
* 30 GEM {groupe dentraide mutuelle) portés par des persontres
cérébrolésées.

10.2. Objectifs généraux de PUNAFTC

Représenter los personnes vicumes de lésions nm.ﬂ.m:_.m,_ﬁ acyui ses a.ﬂ Wﬁ»m
famules, aux niveaux natiohal, ewropéen et muternational. défendre leurs inté-
&8 ot e roits. =
ﬂ_‘wﬁ&ﬂmmﬂwpm politique gendrale spécifique en faveur des wﬁnﬂ.s ,zﬁ. ﬁan...émm
de lésions cérébrales acquises et obtenir les mayens amnmmmm:mm 4 wnse el
ccuvee (déerets, circwlaires, crédits, ete.), pour amélierer .ﬂn&uﬁnﬁﬁmﬁ mH
quantitativement a prise en chaige et Paccompagnersent de ces personses &
de leurs familles toul au long de leur parcours de vie. B
Impulser et coordonner des activns an nivean national et suropéen.
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En vompementart. oo la BFOXATite, CONJeIver une dimension nationale &f eurtpdonne

Fédérer. soutenir le developpement el/ou favoriser la création des ARTC,
des établissenents et services, des GEM., de nouvelles associations, de plate-
formes locales d'établissements et services coord onnées, de nouveaux GEM et
organiser le partage de connaissances e1 d expériences.

Déveiopper les relations e partetiariats patiohaux o1 eucopéens avec las
associations, les institutions, les professionnels, les fondationset les entreptises.

Elle intervient 2u moyen de différentes acnons, et en particulier par :

fa prise en charge des appels directs des familles et des professionnels et I
réorintation versles AFTC régionatis ou départementales et/ou les GEM
et/ou les etablissements et services etfon §es ‘professionnels compéterts |
+ Tinformation, la docurnentation des AFTC départementales, des GEM,
des établissemnents et services, des blessés ot de Jeurs familles, ainsi que
de tous bes professionnels concernés par les iésions cerébrales acquises ;
' la formation des aidants familiaux, des salariés et dos administrateurs
bénévoles des AFTC, des GEM, des etablissernents et services adhé-

rents ¢t de tous les professionnels concernes par les lesions cérébrales
acquises ;

¢ Aa relation avec les ministdres, admnistrations centrales concerndes,

associations nationales européennes et étrangéres, tondations, médias
nationaus ,

© Tétude des projets des structures d'accompagnement pour les per-
sunnes cérébrolésées ;

* 1o coordination des actions de preveniion des accidents de Ia route at
de favie ;

* Tanimation de groupes de trevail et de réflexion = Prise &n charpe des
personnes en EVC/BPR », « Avacats et médecins-consells dans Je cadre
de fa réparation Ju dommage corporel », « Echanges de bosnes pra-
tiques entre les GEM, entre los AFTC, entre les établissements et ser-
vices », « Les enfants, adokescents el jeunes adultes cérebrolésés », « [ &
Pprojet associatif s, « Les logements TEGrOupEs SUPLIVises », « Trawma-
Ustne crinuen et troubles sévires dn comportement »

» le soutien 4 la miise en place de réseaus, de seins, de prise en charge
et d'accompagnerient coordonnés des cérébrolésés ef de leurs familles
tout au tong de leurs parcours de vie ;

= laparticipation A1 daboration des Lextes legislatifs et des decrets concer-
nant les persunnes handicapées (par exemple, loi du 11 fvrier 2005, loj
sur la tutelle, programme dactions en faveur des Traumatisés craniens,
cahierdes charges des GEM, et} :

* Porganisation d'un Congrés national, de Jjournées de formation, et
tnierventions lors de conférences, tolloques, formations, dipidme
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interunmversitaire. mediy, pour famre connaitre et reconnaiire |a spéa
ticate de la prise en charge et de l'accompagnement des personnes trau-
nyatisdes crinienmes et cérébralésess et de leur famille,

10.3. Publications de 'UNAFTE
LDUNAFIC publie 2 revnes.

10.3.1. Résurgences

1 s'agit d’une revue natiopale sentestrielle sur absnnemen ten P&.&ﬁ ?mv._,s.

Cette publication propese des arucies de fond sur les vﬂwﬁu_ﬂdg qui »9”.:._.:&
aux lesions cérebrales acquuses. Lile publie des textes o'ordre medical, juri-
dique, sacial, etc. qui sont eceits par des professionnels, wals He le soucl
d"31re cornpris pat les lanmlles de blesses, Les .o_mwomﬁcaa.m &m E.:..:mm ‘,>wﬂh_u
departementales ou regionales peavent y relater leurs pnnE..yEm et [eurs ::
tiatives. Ete méme, les GEM ot des crablissements et services m%&ﬁ? &
TUNAFIU gui sonr spécialisés dans Paccuell des petsonies ...Em@w&ﬁmﬁ
peuvent y expuoser leur travail et les problémes rencontrés. Dune des ..cfwﬁ_p..nnm.
de la revue agcueille des térvodgriages de blessés on de niembres de _ﬁ.E, famille
et uncautre rubrrgue est consacrée aux informations ?_EEE“MW Ewrnmﬂtr@
documentation, lisirs, colloques et formations. Cest done 3 a men. iz ot
de partage dexperiences et de communication qui €st reconnu par bes profes-
stonnels pour ga pertmence.

10.3.2. Traits d'union

1l s"agit d'un bulletin interne thmestriel des membres de _,n.:._os en format
clectronique. Organe de lizison, 1l est e vecteur d'échanges entre les AFTC, les
etablissements et services, les GEM et TUNAFTC

1 mtormme sur le travail accompii par PUNAFTC et fournit également n.m&
dennées utiles : projets de lui, décrets, formations, bibliographie, documenta-
tion, site Internet, lossirs, ele

10.4. Communication digitale
Internet est upantre vecteur de communication, qu'il s’agisse -

«  dusiteInternet : www. traumacranien.org : ¢'est la vitrime de TUNAFTC
et-de ses adiérents (AFTC, GEM, ctabiissements et services) de ses ach-
vitds, ses objecnfs, $es actions, ses réseaux, ses consels. 1l est mis Hmmr.v.
ligrement & jour. Trés visié, il renseigne en permancnce un vaste pullic
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de {amilles, de professwnncls, dlinstitutionnels. La partic intranet
réservée aux adhérents de PGnion, permet uae communication interne
plus rapide ef plus performante ;

* du forum de discussion bsvntﬁsowmfmmm...EzEmD.wam:.Ew 11l est
accessible 24 h/24 h, partout en France, pour échanger et se soutenir
Mutuellement, découvrir d'autres histoires, batir de nouvelles solidagi-
t€5, en un mot s'unir punt avancer;

' du groupe Facebook de [UNAFTC : 3 s'appelle « www traumacranien,
O », CC quirenvoieau site Internet de I'UNAFTC, Clest avssiag espace
inteructif qui établit un len socal entre Traumatisés craniens. Groupe
Facebook de PUNAFTC .._f#?tizs,.mwnmg%neammgzﬂ,ﬁi ? gd
= 102506702654

10.5. Représentation politigue
LUNAFTC assure une représentation politique ¢t militante auprés de plu-
s1etes organismes en France .
« e CCAH - Comité national de coordination de 'action en faveur des
personines handicapées ;
* eCLAC Colleciifinterassociatif contre les accrdents deta vie conrante.
* e CUNCPH : Consed national consultatif des fersonnes handicapées -
* le CIAAT . Collectif mterassociatif d’aide aux aidants familiaux ;
* le CI8S : Collectif interassociati sur la sante ;
+ e Comité national d'entente des assaciations représentatives de per-
sunnes handicapées et de parents dienfants handicapés ;
© ke CIHE: Consel francais des personnes handicapées pour les ques-
tions eurapeennes ;
v la CNSA . Cuisse nationa’e de solidarite pour Vattonomie ;
* 14 CNS : Conférence nationale de sante |
* le CNSR : Conseil national de sécurité routiere ;
= le consell dadministration de Fassociation La prévention routidre :
=l conseil d'udministration des Enreticns d"Aix, association dont le bui
est d’étudier fes ncidences pénales et juridiques du teaumatisme cré
mlensur [z responsabitité et e droit i réparation
+ te Comité scientifique de da fondation MAAR Assurances;
* e jury de fa fondation MMa
* le consed! dadmimistration de PIRME (Institut de recherche suy la
moelle épiniére ot Pencéphale) ;
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» le GRAM (Groupe de réflexion avec les associations de malades) de
PINSERM (stitut national de Ja santé ot de la recherche médicale) ;

* le Conseil d'adminstration de Handéo : plateforme de services 4 la per
sonne pour personnes handicapées ;

«  TPUNIOPSS : Union natonale interfedérale des ceuvies et organismes
prives sanitaires ¢t sociany. . .

Sur UEutops, elle est membre ou patticipe & plusieurs organismes a ditnen-

sion européenne .

+ la COFACE (Conféderation des organisations femiliales de 'union
guropeemme) |

+ la Confedération européenne des associations Jde familles de trauma-
tises crinlens, sigle - « BIF-BC » (Brain lnjured ¢ Families m.cs_unm,s
Confederation). La Bl regroupe 17 pays : Autriche, Allemagne, Del
gique, Danemark, Espagne, Finlande, France, Yidande, Hm_ﬁmmm. :.m-
lie, Pays-Bas, Pologne, République Tehdgue, Royaume-Uni, Slovénie,
Suede et Suisse;

« HBIS, Buropean Brain Inpury Sucwely, qui est wne %@o%@g L:.a
péenne dédide aux actions én faveur des personnes tranmatisees crinio-
cérebrales et autres victimes «de lésions cérébrales acquises,

11. S'ouvrir a la société, aux partenaires et
aux institutions

11.1. Gonventions de partenariat
L'UNAFTC a »igné des convenlions de partenariat avec divers organ.smes
dant:
« YAgence nationale pour les chdgues-vacances LANCV) au vmn@E des
personnes cérébrolesées el de Teurs proches @ 106 540 € utilisés pour
198 benéficiaires, Depuis 2010, cette convention, renouvelée chagque
annee, permet e départ en vacances de porsonnes (raugnatisées cré-
niennes et vérébroiésdes et de leur famille. LANCV propose des APV
fasdes amn projets vacances) destinées aux personnes avant des res-
sources limtees sous forme de chéques-vacances, FUNAFTC est la 1862
de réseau er assure I'mformation, la coordination, le suivt des dossiers,
Pevaluation et ]a concertation avec 'ANCV ;
+ la société ABUS France SAS pour promouvoir la prévention par le port
du casque (« avoscasques.fr »). Depuis 2012, et pour 3 ans, I'opération
« dvescasiues.dr », consiste 3 sensibiliser an port du casque 4 vélo dans
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toutes les actions de prévention des accidents, Lis magasins de cyeles
remettront & tous les acheteurs un prospectus de IUNAFTC. Avig-
casquesa recu le soutien des 2 princpales (¢dérations dans le domaine
du cyclisme, la PECT (federation natonale de cvelotourisme) et la
FFFC (Fedération frangaise de cyclisme), Le site wwWw.avoscasquas.ir
assacie PUNAFIC. Deux grandes manifestations ont eu lew dans Jos
régions, avec PAFTC Alsace ¢n mai 2013 et PAFTC Loire-Atantique
en 2ot 2013

* & mowelle Intégrance qui est Ya mutuelle nationale des personnes
handicapéus, des professionaels du secreur médico-social e de leurs
famnifles. Integrance est partenaite de FUNAFTC en soutenant la pubh-
cation de Résurgences ainsi que Pensemble de ses manifestations, [|
tait donc legitime que PUNAFIC et Ta mutyeils Intégrance unissent
leur force pour contribuer & enzore mieux servie, proteger €t accom-
pagaer les personnes tranmatisées craniennes et cérebrolésdes, leuss
familles et des professionnels qui sont 4 leur service. LUNAFTC et la
mutuelle Intégrance ont done signé une convention de partenariat le
Joctabre 2013 pour permettre aux adhérents, usagers, et sympathizants
de 'UNAFTC de beneficrer de garanties complementaires santé. Grice
& cette convention, its pourront bénéficier de Prestations et de services
etudiés, avec des colisations mintmunis. La convention de parienatiat
est disponible au sitge stur demands ;

* la FIRAH (Fedération internationale de la recherche apphquée sur le
handicap). La FTRAN a créé un centre ressources qu'elle coordanae. It
sagit June plateforme interactive de partage et d'échange de connais-
sances issues de da recherche apphiquée. Cc centre ressources entend
cantribuer 4 la valomsation de fa recherche appliquie et au dévelop-
pement des connaissances, en travaillane en synergie avec les acteurs
mondiaux ceuvrant dans le domaline du handicap et de la recherche
apphiquée.

1.2, Aclivité de réflexion commune

LUNAFTC maintient une activité de réflexion commune de ses wdhérents,
Le GUSMS CAP TCL, en colaboration avec I'U NAFTC, I'Alsace e
VAFTC Tle-de-France/Paris, a organisé des réunions sur les GEM. 1l s'agis-
sait de réunir les AFTE ayant déja une expérience de GEM en Activité et
celles quiont déposé des dossiers et qui ont obtenu un financement pour des
échanges de borines prauques et de conseils. Aprés le succds remporté par la
journée animée en 2011 ot 2012, 2 nouvellss journées « d'échanges de pra-
tiques » ont done £¢ proposées les 22 &1 23 mat 2013 pour les associations
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marraines ¢t porteuses de GEB et, vu les attentes, elles bt 16 renouvelées
en 2014 et 2015 . L .

Parallelement, 'UNAFLC parbicipe au comité de suivi des GEM mis ext
place pat ta CNSA et la DGLS.

12. Promouvoir tles études pour améliorer
les conditions de vie

LUNAFIC a ainsi instid:

= wn groupe de travail sur las unstés EVC/EPR : PUNAFTC et lassocia
tton France traumatisme crinien ont décidé depuis 2012 de mener un
travail conjoint sur la vie quotidienne des personnes mnhzmmwn@mwaw les
unités EVC/EPR, 4 [oecasion des 10 ans de la circulaire ministérielle du
3 mai 2002 qui les a créées. Ce comité s'est réuni plusieuss fois pendant
lannée pour élaborer un projet de recherche. Les demandes de finan
cement anprés de la CNSA, de la FIRAH et de la Fondation des gueules
cassées ant aboud. 1l s'agit @'un travail de recherche qui sera meng en
2014, 2015 et 2016 en partenariat avec ke laboratoire de psvchologie de
Tuniversité de Rouen. 11 vise 4 croiser les regards des professionnels
et des familles afin de micux définir les besoins des personnes en état
vépétatif chroniygue el pauci-relativanel, notaminent en matiére de pro-
jet de vie. Dans un deuxidéme temps, il s'intéressera aussi aux personnes
dans la méme situation vivant a domicile ;

» TUNAFTC participe & des travaux pilotés par les autorités publiques
dont vécerninent les réflexions sur les « situations de handicap et
Pavancee en dge », la « Géolocalisation des personnes et les bonnes
pratiques » ;

+ PUNAFTC a &ié sollicitée en 2012 et 2013 pour partigiper a un .
groupe de travail et de relecture dans le cadre de %833@&.&.05 i
de bonnes pratiques sous égide de la HAS et sous la présidence
du Pr ]. Luaaté, La thématique concernait : « Les troubles du com-
portement chez les traumatisés erfiniens : quelles options Em.p....,pmm?
tiques ? ». Ce travail s'inscrit dans lz continuité du colloque qui 2 eu
lieu 4 Nantes, en octobre 2011 en marge da Congres dela SOEMER 1l
a été validé par JaHAS en 2013 el presenté au Congrs de la SOFMER
en novembre 2013, ot TUNAFTC et PAFTC Champagne-Ardenne

tenaient un stand 4 Reims, et a é1¢ présenté au Congrés de la SOFMER
en mai 2014 4 Marseille ;

+ PUNAFUC aégalement contribué an travail d'un groupe de téflexion
HAS surla condnite automobile et la cérébrolésion ;
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PUNAFIC parucipe également au groupe de recherche de Paniversie
d’Angers soutenu par la FIRAH sur [s thématique des « Traubles com-
portementaux post traumatiques : Analyse ot valorisation de lexpertise
Jusage des proches et des blesses » ;

TUNAFTC a éte sollicitée an 2012 pour participer & des groupes de tra-
vail sus en place par 'ANESM (Agence nationale de U'valuation et de
la qualité des érablissements et services} pour 'élaboration, de Iz recous:
mandation de bontes pratiques professionnelles sur le théme « Qualite
de vie en MAS-FAM (volet 1) - expression, communiceion, pariicipa-
fiom et loyennetd » ;

dlautres volets ont suivi, en 2013, « Leg parcourset la diversification des
modahtés daceuall » auxquels PUNAFTC était presente

PUNAFTC a participé au groupe de traval du CRI'TC mandaté par la
CNSA sur la grille pevacomparible pour les personnes cerdbrolésées qui
sera diffusée aupres des MDPH ;

FUNAFIC a participé au developpement d'Handéo, plateforme de
services 4 la personne pour personnes handicapées, par la présence
de 2 représentants au couseil d'administration et aux groupes de tra
vail « qualite » et « formation » amsi quiaux reunions du greupe des
comuunicants ;

PUNAFTC est integrée au travaux des organisations europdennes .
Forum eurapeen des personnes handicapées (FEPH), BIF, COFACE
Handicap, EBIS, ou du Conseil national frangais chargé des ques-
tons europdennes, le CFIHE, od elle Tepresente les personnes
cerebrolésées ;

PUNAFTC participe également anx travaux du CNCPH : aun réunions
plénieres, & I'Observateire, aux commissions specialisees : « Bducatron
&t scolarilé », « Compensation el ressources », « Organisation insti-
tutionnelle » ¢t aux groupes de travail : « Vie affective ot sexualite »,
« Suntd, accds aux soins et détresse psychologique », < Situation des per-
soiines ayant un grand déficit d'awtonomie » |

FTUNAFTC a participé aux commissions de la CNSA, au consell de la
CNSA en tant que suppléante de IUNAPEL ef au groupe de travail
« Etablissements et Services » 3
TUNAETC fait toupours partie &n collége des assaciations de personnes
handicapées ;
TUNAFTC a participé aux sommissions du Collecti{ mtcrassociatif sur
Ja santé,
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13.

Oblenir une implication des acteurs politiques

LUINAFTG, active suk le terrain, a réaffirmé ses obyectifs :

-
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Sassurer de la muse en ctuvie du programme dactions en faveur des
traumatisés crinens, annoncé le § féviier 2012 par Nora Berra, secré-
taire 4'fitat chargée de la Santé et Marie- Anne Montchamp, secrétatre
d’Etat auprés de {a minisice des Solidarizés et de la Cohesion |
impulser une grande etude épidémiologique nationale sur les lésions
cérébrales acquises pour gurder los choix et les priorités dans Paccom-
pagnement des blesséds, notamment collabater & I'étude de INEESTAR
sur le suivi d'une population de blesses de la route a 5 ans, dont une
cohorte de 604 traumatisés craniens ;
obtenir la constitution d'un Centre national de ressources et de centres
freEssources régionanx sur le trauransine crimen et leslésions cerébrales,
el la création des nuuveaux réseaux $oCkaux et/ou médigo-sociaux en
faveur des traumanises craniens

développer la SCPA Famulles soludaires pour smpelser de nonveans
projets de logements pour les personnes cérébrolésees ;
animer le GCAMS, Groupement de coopération sociale et médice-
sotiale dénommé . « Coopération pour Iaccompagnement des per-
sunnes traumatisées criniennes et eérébrolésées (CAP TCL) », regrou-
pant FUNAFIC et des établissements el services pour mutualiser
des ressources et des compétences, groupement autonsé par l'arréte
n* 2011363-0005 du 29 décembre 2011 ;

soutenit, accompagner et anuner les GEM pour personnes térébrole-
sées sur tout le terntoire et obtemur de houveaux finzncements pour de
neuveaux GEM ;

consolider la représentatvite de PUNATTC et des AFTC par la création
de neuvelles associations de farnifles ¢t Uaghésion de nouveaux établis-
serments et services coordonnés ay service des parcours de vie des per-
sonties cérébrolésées ;

téderer et soutemr ies AFTC, les (GEM et les érablissements et services,
notaminent en les furmant et en les informant

~ par des reacontres des préndents d'AFTC et dont un echange de

bonnes pratgues,

~ par des journees de formation des etablissements et services,

~ par des journdes de reflexion ¢t de formation des GEM ;

diffuser le catalogue de formation de PUNAFIC et orgamiser des
modules & destination des AFI'C, des etablisscments et services et de
tous les professionnels concerces ;

DiEnts uhe impRealiun g8 dotcars DOt

perenmiserle traval de réflexion entreptis en interne au sein des groupes
de travail et commissions aux thématiques diverses dont © « Prase en
charge des personnes EVC/EPR », « Enfants, adolescents, jeunes adultes
cérébroléses », « Logements regroupés supervisés », « GEM », commis-
sion juridigue, prevention, ressources, commumication, formation, pro-
Jet associatif et relancer Ja commission technigue qui aura pour objet
o'étudieret de defimr tous les niveanx d'accompagnement teui au long
du parcours de la personne cérébrolésée et de faire des PrOpOsSItions.
Mettre-en place un groupe de réflesion sur laccompagnenent des per-
sonties cérébroldsdes avec des troubles de comportements sevéres pour
unaginer des solutions innovantes dans le respect du chotx de vie de la
personne et de sa familie ,

taire entendre la voix de FUNAFTC aupres du Consell d'Btat puisa la
CEDH a prepos de Caflaire Vineenl Lambert, et dans le débat societal
surla fin de vie ;

continuer le travail entrepris dans les commissions an CNCPIL 3 la
CNSA, et auprés du CIH o au comite de plotage national des GREM
animé par la IXCS et fa CNSA. Mais aussi participer aux groupes de
travail mis en place par d'autres associations ou organismes en rela-
tion. Par exemple . le groupe de travail du CRETC sur Ja GEVA Com-
patibilié pour les persorines cérébrolésées, groupe de travail avec les
assureurs ¢t les autres associations de viclimes pout avancer coneréte-
ment vers uire metlleure prise en charge des vidtinies lourdement han-
dicapées, ou encore le Comité d'entente des assoctations de personnes
handicapees poar défendre bes ressources des personnes handicapees et
Paccessibilité, reunion des adhérents de PUNIOPSS powr défendre bes
valeuzs associatives, groupe de travarl du CISS pour défendre les droits
des usagers de ba santé, erc.

étre attentif 4 la prise en charge et A laccompagnement des trau-
matisés crinlens vieillissants, des travmatisés crirens sans famille
°f aux ressources des traumatisés criniens (POH, AAH, rearcs,
wndematsations) ,

Soutenir el accompagner les campagnes di prévention :

= des aceidents de la route en organisant des sessions de prévention
dans les colleges, les ycees ol les entreprises mais aussi en diffusant
ledocumentaire Sorties de route el des vidéos nail sur I thématigue
des blessés de la route avec un tocus surles TC,

- dies accidents de la vie, notamment sur « les bibés secouds »,
~ des accidents de la vie conrante,

~ e trawmatisme crinien iéger ,
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14.

stimuler et soutenir la recherche médicale en faveur des traumatisés
craniens, grace & notre présence au conseil d’administration de FIRME,
aux réunions « INSERM et assuciations de malades » ;

continuef fivite participation 4 Pétude sur la pnise en charge des
troubles de comportement des personnes traumatisées criniennes el au
projet de recherche de 'université d’Angers soutenu par la FIRAH sur
le theme : « Troubles coniportementaux post-traumatiques : Analyse et
valorisation de I'expertise d’usage des proches » ;

développer et renforcer les partenariats, principalement avec France
traumatisme cranien, ANCV pour la promotion des aides aux projets
vacances au bénéfice des personnes cérébrolésées et de leurs proches,
mais aussi avec ABUS France pour la promotion du port du casque 4
vélo et Médialis pour les soluiions pertinentes de gestion des fichiers et
la FIRAH et son centre ressources pour promouvoir la recherche appli-
guée ay handicap ;

participer au développement d'Handéo, plateforme de services a la per-
sonne pour personnes handicapées (loi Borloo) ;

de maniere générale, ceuvrer auprés de nos partenaires, des pouvoirs
publics, des médias, des professionnels, de I'opinion publique pour
que reculent Vignorance et la méconnaissance de la singularité des
lésions cérébrales acquises et que s'améliorent la coordination et
I'accompagnement des blessés et de leur famille tout au long de leurs
parcours de vie.

En conclusion

L’action des associations de famille est de faire reconnaitre Ihumanité qui
ne nous quitte jamais, quelle que soit Papparence de notre condition : fe blessé
est le miroir de fa facon dont notre propre conscience percoit l'autre, et de la
place qu'on veut bien lui accorder.
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