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Fondation Contusio Cerebri 

Traumatisme cérébrale… et après?

Andrea Willemsen faisait en 1990 une ballade en vélo avec son mari et s'est fait renverser par une mobylette qui venait en sens inverse. Le premier diagnostique fut une commotion cérébrale grave. Mais huit ans plus tard elle conserve des grave troubles de comportement. Dans le livre 'Hersenkneuzing', q'elle a commencé avec des notes jetées sur un papier pour arriver à écrire de nouveau et afin de retrouver son mari, elle décrit les expériences de quelqu'un qui souffre de 'contusio cerebri'. 

'Deux jour après l'accident je me rends compte que ça ne va pas bien dans mon crane! 

Joost écrit dans mon agenda que j'ai quitté la veille le 'semi care' et qu'ils ont fait des radios. Je ne me souviens de rien. Il est étonné de devoir écrire ça à ma place parce que je ne peux pas trouver 'hier' dans mon agenda. Mais si tu ne sais pas quel jour nous sommes aujourd'hui, tu ne sais pas non plus quel jour nous étions hier. Puis j'essaie d'écrire quelles sont les personnes qui sont venues me voir. Ça m'étonne que mes deux gentilles tantes soient venues, parce que je ne peux plus m'en souvenir.'

Extrait de: 'Hersenkneuzing'
Qu'est ce que le contusio cerebri?

Contusio cerebri est le nom scientifique de traumatisme cérébrale. Environ 160.000 personnes dans les Pays-Bas souffrent d'une forme d'affection cérébrale, pour la plupart des victimes de la route. Vingt pour cent des Néerlandais ont directement ou indirectement un rapport avec une affection cérébrale. On ne connaît pas exactement le nombre de personnes atteintes de contusio cerebri, bien qu'il y ait 30.000 cas enregistrés de plus par an.

Contusio cerebri est une affection invisible, de plus il n'existe pas de médicaments contre ses effets. On peut comparer ça avec une gelée prisonnière dans un pot. Chaque fois que l'on tape contre le pot ou lorsqu'on le secoue, la gelée se contracte ou se gonfle. Notre cerveau fait de même quand nous reçevons un coup sur la tête, des fissures peuvent se produirent et endommager les nerfs, ce qui entraîne des modifications de mémoire, de concentration et de coordination. Au niveau émotionnel la contusio cerebri peut faire de gros dommages: les personnes victimes de ce traumatisme ne sont plus les mêmes, elles ne peuvent plus gérer leur stress. Leur caractère peut changer, avec toutes les conséquences pour leur entourage.

La Fondation Contusio Cerebri

Les suites d'un traumatisme cérébrale sont peu soignées dans notre système de santé publique. La Fondation Contusio Cerebri a été fondée le 30 novembre 1998 pour y apporter un changement. La Fondation est une organisation semi-scientifique, ce n'est donc pas une association de patientes, car il manque simplement des volontaires. 

Notre objectif est d'établir un programme de recherches scientifiques et de mesures politiques. Victimes (de la route) d'un traumatisme cérébrale doivent avoir un traitement spécifique et être envoyée dans des centres spécialisés. La Fondation Contusio Cerebri concentre ses efforts sur la 'phase aiguë' (les premières 24 heures) après l'accident. Les secours doivent utiliser tous les moyen médicaux. Ce système doit se mettre en place lors de cette première phase.

Le but de la fondation est clair: donner information et soutien, surtout dans la 'phase aiguë' aux victimes inconscientes (de la route) d'un traumatisme cérébrale et à leurs proches.

Que faut-il améliorer?

La Fondation Contusio Cerebri veut l'analyse et la prise en compte des séquelles d'un traumatisme cérébrale sur le court ou long terme. Non seulement pour le patient, mais aussi pour son entourage.

Une solution pourrait être: le développement d'un 'traumatisme-management' ou une

'coordination des soins' qui défendrait les intérêts et les droits de la victime inconsciente, confuse, avec un traumatisme cérébrale, le plus vite possible après l'accident.

Le 'traumatisme-management' doit être introduit dans le droit civil et pénal.

L'approche

Il y a plusieurs chemins par lesquels la Fondation Contusio Cerebri s'engage à mettre le phénomène traumatisme cérébrale 'à l'ordre du jour':

· Développer un website avec des informations. Ça favoriserait également la compréhension du traumatisme cérébrale. Pour le moment des mots différents sont utilisés dans un compte- rendu. Cela trouble les patients.

· Le développement d'un modèle national du 'trauma-management' entre le patient et ses proches et des différentes institutions: les services d'ambulance, la police, l'hôpital, (premier secours, soins intensif et plus tard le médecin et la rééducation) et les assurances.

· Une recherche pour obtenir un meilleur enregistrement des victimes d'un traumatisme cérébrale: par la police, les services d'ambulance et les premiers secours. Il est très important que le moment et le niveau d'inconscience soient notés précisément. Un enregistrement national du nombre des victimes qui sont hospitalisées serait essentiel. 

· Surveillance des tests neurophysiologiques (traumatisme cérébrale et whiplash simultanément). Le 'trou noir' des patients doit être comblé à l'aide un journal intime. 

· Augmenter le nombre des examens radiologiques. Un exemple: la racine d'une dent cassée cause une douleur permanente, mais le patient d'un traumatisme cérébrale oublie simplement de la signaler. Des examens supplémentaires peuvent améliorer sa qualité de vie.

· Pour faire avancer les choses un test régional pour le 'trauma management' et la 'coordination des soins' pourrait être mis en place.

Un phénomène inconnu

Peu de recherches ont encore été faites. Il n'y a presque pas d'informations. Andrea Willemsen (née en 1946 a Amsterdam et l'écrivain du livre 'Hersenkneuzing') était chercheuse scientifique des sciences administratives. Elle est déclarée inapte au travail après sa collision.

'…Après mon accident nous étions à la recherche d'un livre sur les affections cérébrales. C'était étonnant, il n'y en avait pas. J'ai donc décidée de l'écrire moi-même…'

Révéler et faire prendre conscience, c'est là-dessus que la Fondation Contusio Cerebri veut mettre l'accent. Nous travaillons beaucoup pour rédiger une liste avec informations et reportages sur ce sujet. Pas seulement pour les victimes, mais aussi pour les médecins traitants. Bien sûr, le développement d'un website est une solution, mais un website ne suffit pas. Les efforts doivent mener à une brochure, distribuée par un service et un organisme de santé publique, comme on peut choisir au hasard un dépliant chez le médecin.

Soutien

Cependant, en matière de prise de conscience, la Fondation a déjà obtenu certains résultats:

Plusieurs questions ont été posées dans le programme de recherche sous les auspices du Conseil de Sécurité de Transport. De plus nous avons reçu une subvention du Ministère des Transports et du RAI.

Le comité

Fondation Contusio Cerebri Association

mr. Marcel M.A. Prop (Président)

mr. Bob A.M. Cordemeyer (Trésorier)

prof. dr. Jan M. Minderhoud (Médicin conseil)

prof. ir. drs. Willem J. Vrakking (Conseil)

www.hersenkneuzing.nl

info@hersenkneuzing.nl

Donations sont le bienvenue au nummero du giro 78230. 

Avez-vous des idées et/out des réactions? Les savez-nous:

Stichting Contusio Cerebri Fonds (CCFonds)

Postbus 191

2501 CD  DEN HAAG

Les Pays-Bas

Le livre “Hersenkneuzing” par Andrea Willemsen a été publicé par Maison d’éditions De Geus, Breda, Les Pays-Bas.

Le livre existe de 240 pagina, on peut acheter à Euro 16.=. ISBN: 90 5226 636 0

La traduction anglaise “My life after Brain Injury” suivrerat bientôt.
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