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I) INTRODUCTION 

 

Alors que la recherche s'est beaucoup attachée à quantifier les difficultés chez les patients 

cérébrolésés en termes de déficiences motrices et cognitives, la littérature est bien moins 

riche en ce qui concerne l’impact négatif des lésions cérébrales dans les domaines de la 

perception de soi et de l’identité. Ces problématiques sont de fait très peu intégrées dans les 

prises en charge rééducatives après une lésion cérébrale. Pourtant, les études qui ont exploré 

les difficultés dans ces domaines suggèrent que la modification de l’identité est un aspect 

important de la vie après une lésion cérébrale acquise 1 2,3 .  

La survenue soudaine de la lésion cérébrale intervient comme une rupture dans l’histoire de 

vie 4, elle remet en cause le rôle social de la personne et rend son futur incertain. Les 

problématiques de difficultés identitaires représentent un réel handicap invisible, parfois non 

reconnu ou non compris par l’entourage, qui entraîne des répercussions importantes sur le 

fonctionnement dans la vie quotidienne, la qualité de vie et l’intégration sociale des patients 

5 6 7. Ces difficultés peuvent avoir des conséquences émotionnelles négatives, avec une 

diminution de l’estime de soi, une plus grande souffrance psychologique, de l’anxiété et un 

syndrome dépressif 8 9 10.  

Lorsque les patients cérébrolésés sont directement interrogés, comme c’est le cas dans 

quelques études 11 12 13,  cette notion de perte et de nécessité de reconstruire son identité à 

la suite de la lésion cérébrale est une plainte récurrente dans leurs discours. Ils décrivent une 

sensation de « perte de soi », comme si leur identité avait été fragmentée, et éprouvent des 

difficultés à comprendre qui ils sont devenus, parfois plusieurs années encore après la lésion. 
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Les facteurs qui ont pu être identifiés dans ces études comme étant à l’origine de cette rupture 

identitaire sont multiples et peuvent être classés en différentes catégories. Tout d’abord les 

séquelles motrices et sensorielles faisant suite à la lésion, modifient le schéma corporel et les 

capacités physiques que le sujet avait jusque-là. Les séquelles cognitives jouent aussi un rôle 

majeur dans les difficultés identitaires, à travers l’atteinte des fonctions exécutives, de la 

mémoire autobiographique avec la perte de souvenirs de moments importants de la vie, des 

capacités de métacognition et de cognition sociale qui vont impacter la communication avec 

les autres. Enfin l’aspect social intervient également, avec la perte de la place antérieure dans 

la société, et des compétences reconnues par les concitoyens avant la lésion. La rupture entre 

le statut présent et le statut passé dans différents aspects de la vie participe ainsi à la perte 

du sentiment de continuité de soi 14. Le besoin de reconstruire son sentiment d’identité, pour 

retrouver du sens et se sentir à nouveau comme partie intégrante de la société est au cœur 

des préoccupations des patients cérébrolésés interrogés.  

       Par ailleurs la relation entre l’âge de survenue de la lésion cérébrale et les séquelles qui 

en résultent est complexe et la littérature suggère qu’elle ne serait pas linéaire 15. Bien que le 

cerveau de l’enfant soit traditionnellement considéré comme ayant une meilleure plasticité 

que celui de l’adulte, des recherches ont montré qu’une lésion cérébrale survenue à un jeune 

âge pourrait entraîner des conséquences plus importantes sur le développement des 

fonctions futures. Il y aurait donc une plus grande vulnérabilité du cerveau immature par 

rapport au cerveau adulte dans les domaines neuropsychologiques 16 notamment. Cette 

hypothèse est étayée par le fait que la littérature a montré un développement cérébral 

progressif chez l’enfant avec des périodes critiques de mise en place de certaines fonctions 17–

20. La lésion cérébrale aurait alors un impact d’autant plus important qu’elle surviendrait à un 
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moment clé du développement de certaines fonctions cognitives 21. Les études qui ont exploré 

ces aspects suggèrent que les séquelles cognitives et psychiques faisant suite à une lésion 

cérébrale survenue sur un cerveau immature seraient différentes de celles faisant suite à une 

lésion sur un cerveau adulte. Les patients présenteraient ainsi des besoins spécifiques à 

prendre en compte dans l’élaboration du projet rééducatif, scolaire et de manière plus 

générale dans l’accompagnement à la construction du projet de vie. 

De fait, l’impression que les patients cérébrolésés dans l’enfance ne présentent pas les mêmes 

problématiques cliniques que les patients lésés à l’âge adulte est souvent partagée par les 

thérapeutes, et ce indépendamment de la localisation, de la gravité et du délai écoulé depuis 

la lésion. Ces problématiques spécifiques identifiées dans la littérature concernent la 

construction de la personnalité avec (1) une grande immaturité psychique, (2) une prise de 

conscience de ses difficultés particulièrement déficitaire, (3) une atteinte du langage élaboré, 

avec notamment des difficultés d'expression de ses idées et sentiments, (4) des difficultés 

d’interactions sociales avec des difficultés d'adaptation sociale importantes 22 23 24 25 26. Ces 

difficultés sont difficiles à explorer objectivement et sont très peu intégrées dans la  prise en 

charge rééducative de cette catégorie de patients 27. Une enquête réalisée dans plusieurs 

structures médico-sociales en Belgique (communication orale lors du congrès de l’European 

Brain Injury Society le 11 décembre 2009) 28 retrouvait cette problématique d’immaturité 

psychique, intellectuelle et affective chez ces patients lésés dans l’enfance, comme si leur 

développement s’était arrêté au moment de la lésion cérébrale, avec des attitudes infantiles 

en décalage avec leur aspect physique adulte. L’anosognosie de leurs troubles semblait par 

ailleurs plus importante que chez les autres patients cérébrolésés. Ces observations avaient 
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également été faites par Thomsen & al. dans une étude observationnelle 26. L’enquête réalisée 

en Belgique mettait aussi en évidence des différences dans l’élaboration du projet 

individualisé avec, chez les patients cérébrolésés dans l’enfance, des difficultés à se projeter 

de manière adéquate dans l’avenir et à prendre une place d’adulte, possiblement en lien avec 

un manque d’expériences passées sur lesquelles s’appuyer.  

       Sur le plan fonctionnel, chez des patients aux séquelles plus légères, quelques études ont 

mis en avant le fait que les patients ayant acquis une lésion cérébrale au cours de l’enfance 

présentent par la suite des difficultés d’intégration sociale et professionnelle avec un plus 

faible niveau d’études et des difficultés à trouver un emploi, un isolement social et des 

difficultés à mener une vie indépendante 29–31 32. Chez ces patients ce sont bien souvent les 

difficultés d’adaptation professionnelle ou sociale qui sont la plainte, sans qu’il n’y ait de lien 

fait avec la lésion cérébrale qui semble « avoir très bien récupéré ». Ils arrivent en consultation 

de médecine physique et de réadaptation (MPR) après parfois plusieurs années de parcours 

de formation qui n’ont jamais abouti, plusieurs licenciements d’emplois différents, un 

isolement sans lien social autre que la famille, voire une désinsertion complète, avec parfois 

des condamnations de prison 28 33 34.  

En pratique, lorsque les troubles cognitifs sont peu apparents ou qu’ils concernent des aspects 

moins connus ou moins explorés, les patients ne sont souvent plus suivis une fois arrivés à 

l’âge adulte, alors même qu’ils rencontrent des difficultés de fonctionnement qui peuvent être 

importantes au quotidien. Même pour les patients qui sont suivis, la prise en charge est 

généralement similaire à celle de patients ayant eu une lésion cérébrale à l’âge adulte, malgré 

cette impression clinique que leurs besoins sont différents.  
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       Ainsi, bien que des difficultés spécifiques aux lésions cérébrales acquises dans l’enfance 

soient décrites, très peu d’études ne comparent réellement ces patients aux patients 

cérébrolésés à l’âge adulte. 

       Dans ce travail de thèse, nous nous sommes attachés à explorer des pistes qui pourraient 

expliquer les différences de problématiques et la complexité de prise en charge de ces patients 

cérébrolésés dans l’enfance une fois arrivés à l’âge adulte. De façon non exhaustive, nous nous 

sommes intéressés plus particulièrement à certains aspects du fonctionnement psychique : la 

mémoire autobiographique, la clarté des concepts de soi, l’estime de soi et le handicap 

psychique tel que perçu par les proches. 

 

A) Mémoire Autobiographique 

 

Il existe trois types de mémoires à long terme selon le modèle de Tulving 35. La mémoire 

procédurale, implicite, est la mémoire du savoir-faire par l’apprentissage inconscient 

d’habiletés motrices, perceptives et cognitives. Elle facilite l’accomplissement automatique de 

tâches du quotidien. La mémoire sémantique, explicite, comprend les connaissances 

générales du monde et du langage. Elle n’est pas reliée à un contexte. C’est la mémoire des 

mots, des idées et des concepts. Enfin, la mémoire épisodique regroupe les souvenirs des 

évènements personnels. Ces souvenirs sont contextualisés, c’est-à-dire qu’ils sont liés à un 

lieu et à une date. Plusieurs structures cérébrales sont impliquées dans les circuits de la 

mémoire : le système limbique, le circuit amygdalien des émotions, le lobe frontal, le 

néocortex et le système cortico-striatal. 
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La mémoire autobiographique est définie comme un ensemble de souvenirs et de 

connaissances sur soi acquis au fil du temps, et qui participe à construire un sentiment 

d’identité. Elle est reliée à la mémoire épisodique, à travers les souvenirs d’évènements de la 

vie, mais également à la mémoire sémantique, à travers les connaissances générales que l’on 

a sur soi. A travers la mémoire autobiographique, le sujet peut revivre consciemment des 

souvenirs de son passé une part subjective, liée à l’expérience émotionnelle au moment de la 

remémoration, et une part cognitive, qui consiste à donner à l’évènement vécu une cohérence 

narrative, un sens, une pertinence dans l’histoire de vie, pour l’intégrer à la construction de 

son identité personnelle 36 37. La qualité d’utilisation de la mémoire autobiographique est 

basée sur une bonne capacité de reviviscence et de vivacité du souvenir, qui distinguent la 

mémoire autobiographique des autres mémoires et qui sont au cœur du sentiment de voyager 

mentalement dans le temps. L’imagerie visuelle et le souvenir de la disposition spatiale de la 

scène sont également des éléments clés de la mémoire d’un évènement de vie. La mémoire 

autobiographique joue ainsi un rôle dans l’élaboration d’une représentation de soi stable dans 

le temps, le développement et le maintien des relations sociales et l’orientation de son 

comportement, de ses pensées, de ses actions présentes et futures 38 39 40 41 42. Elle détermine 

la façon dont un individu se construit et les aspirations qu’il a pour le futur à travers le sens 

qu’il donne aux évènements passés 7.  

Classiquement, les approches neuropsychologiques testent les différents types de 

mémoire. Cependant, au cours des dernières années, la littérature a pu sensibiliser les 

thérapeutes à la différence entre avoir une fonction (par exemple mnésique) efficiente et son 

utilisation de façon fonctionnelle dans la vie de tous les jours. En effet, dans la lésion cérébrale 
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notamment, les dissociations entre tests mnésiques normaux et non utilisation de la mémoire 

(ex : en mémoire prospective) ont été soulignées 43,44. 

Ainsi, la question se pose de ce que font les patients cérébrolésés de leur mémoire 

autobiographique (qu’elle soit optimale ou déficitaire), et des fonctions de cette forme de 

mémoire, dans la construction du concept de soi, l’adaptation de leur comportement et les 

relations sociales.  

 

B) Clarté des concepts de soi et estime de soi 

 

Le soi est généralement conçu comme un ensemble de structures cognitives qui traitent, 

stockent et organisent les informations liées à soi. Le soi est un processus qui évolue en 

permanence, et non pas une entité définitive. Le concept de soi et l’estime de soi en sont deux 

composantes essentielles.  

Le concept de soi est une composante cognitive et est défini comme la perception et la 

connaissance que l’on a de soi.  Il se construit sur la base de deux principales sources 

d’informations : les estimations directes, à partir de nos propres réactions à des évènements 

et expériences du passé, de notre culture, de notre éducation ; et les estimations reflétées, 

qui résultent de nos croyances sur la manière dont les autres nous perçoivent. Cette 

représentation de soi s’appuie sur nos propres expériences de vie et est ainsi en lien avec la 

mémoire autobiographique. La clarté des concepts de soi désigne à quel point les contenus 

du concept de soi d’un individu sont définis clairement et sont cohérents entre eux pour lui 45.  
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L’estime de soi, composante affective, correspond à la valeur que l’on s’accorde. Elle 

traduit l’écart entre la personne que l’on pense être et la personne que l’on aimerait être. Il 

s’agit en quelque sorte de notre degré de satisfaction par rapport à ce que l’on pense être.  

L’adolescence est une période considérée comme sensible dans le développement et la 

construction de la conscience de soi, en lien avec la maturation du cortex préfrontal médial, 

comme ont pu le montrer des études utilisant l’imagerie cérébrale fonctionnelle 46 47. Ceci 

laisse à penser qu’une lésion cérébrale survenue avant la maturation complète de cette région 

cérébrale pourrait avoir des conséquences spécifiques dans ce domaine.  

 

C) Handicap cognitif et psychique 

 

Le handicap cognitif et psychique désigne le retentissement fonctionnel lié aux difficultés 

à mobiliser ses capacités intellectuelles. Il concerne la restriction de participation et 

d’intégration sociale qui en découle.   

Dans l’idée d’évaluer les performances du patient dans la vie réelle et en milieu écologique, 

et non uniquement de tester en situation duelle et structurée les déficits cognitifs, une 

approche intéressante pour évaluer le handicap psychique du patient est de demander aux 

proches la manière dont le patient se comporte en situation de vie quotidienne. Un groupe de 

travail a ainsi permis de lister différents aspects qui participent au handicap psychique et 

cognitif d’un patient afin de construire une échelle d’hétéroévaluation de ce handicap 48.  

Ainsi, plusieurs fonctions peuvent être atteintes et contribuer au handicap psychique : (1) les 

capacités cognitives à s’organiser dans une activité qu’elle soit habituelle ou inhabituelle, à 
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mémoriser, ou encore à se concentrer, (2) la cognition sociale et la capacité de communication 

et de compréhension des autres à travers l’empathie cognitive (être capable de se mettre à 

« la place de l’autre »), l’empathie émotionnelle (pouvoir se montrer sensible aux émotions 

de son interlocuteur, savoir faire preuve de tact) et l’identification des rôles sociaux, (3) la 

motivation qui regroupe la capacité à entreprendre une action et à gérer le temps, la curiosité 

et les désirs, (4) la capacité d’auto-évaluation de ses limites et de prise en compte de celles-

ci, dont l’atteinte peut entrainer des difficultés à demander de l’aide en cas de besoin et à 

coopérer aux soins 49. Cette dernière notion renvoie à l’anosognosie de ses difficultés 

cognitives. Ces atteintes pourront avoir un retentissement sur différents aspects de la vie 

quotidienne telles que prendre soin de soi, établir des relations durables, se former et avoir 

une vie professionnelle, se maintenir dans un logement et organiser une vie sociale et des 

loisirs.  

 

D) Hypothèse principale  

 

Une fois arrivés à l'âge adulte, les patients ayant eu une lésion cérébrale dans l'enfance 

ont des profils psychologiques différents par rapport aux patients ayant eu une lésion à l'âge 

adulte. 

Pour explorer les raisons de cette différence de fonctionnement, nous avons comparé des 

patients ayant eu une lésion sur un cerveau en développement à ceux ayant eu une lésion sur 

un cerveau mature sur différents auto et hétéro questionnaires évaluant les aspects 

psychologiques suivants : la clarté des concepts de soi, l’estime de soi, les caractéristiques des 
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souvenirs autobiographiques, la fonction de la mémoire autobiographique, et enfin le 

handicap psychique perçu par les proches.  

 

E) Objectifs 

 

L’objectif principal de cette étude exploratoire était d’évaluer si à distance d'une lésion 

cérébrale acquise, les patients adultes ayant eu une lésion cérébrale dans l'enfance ont des 

profils psychologiques différents des patients ayant eu une lésion à l'âge adulte sur les aspects 

suivants : mémoire autobiographique et utilisation des souvenirs autobiographiques, clarté 

de concept de soi, estime de soi et handicap psychique perçu par l’entourage. 

Les objectifs secondaires étaient d’évaluer si à distance d’une lésion cérébrale acquise, 

qu’elle soit survenue dans l’enfance ou à l’âge adulte, les patients sont réellement différents 

des contrôles décrits dans la littérature sur les aspects psychiques cités, et d’explorer les liens 

entre mémoire autobiographique, concepts de soi et estime de soi. 
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II) MATERIEL ET METHODE 

 

       Il s’agit d’une étude descriptive exploratoire, non interventionnelle, monocentrique. 

 

A) Participants 

 

1) Critères d’inclusion  

 

Les patients éligibles pour cette étude étaient les patients adultes, présentant une lésion 

cérébrale acquise survenue il y a plus de 2 ans, bénéficiant ou ayant bénéficié d’un suivi à 

l’Institut Universitaire de Réadaptation Clemenceau (IURC) à Strasbourg dans le cadre de cette 

lésion.  

 

2) Critères d’exclusion  

 

Les critères d’exclusion étaient une pathologie cérébrale dégénérative, une lésion 

cérébrale acquise avant l’âge de 18 mois qui modifie le diagnostic vers une paralysie cérébrale 

d’après les critères de Bax 50, un âge inférieur à 18 ans au moment de la passation des 

questionnaires, des troubles cognitifs sévères ou une déficience intellectuelle ne permettant 

pas la compréhension des questionnaires, une aphasie, et les pathologies psychiatriques 

développementales telle une schizophrénie ou des troubles du spectre autistique. Les autres 

pathologies psychiatriques (ex : dépression, TDAH, éléments psychotiques apparus après la 
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LCA et en dehors d’un diagnostic connu de schizophrénie, etc) ne constituaient pas un critère 

d’exclusion du fait des importantes intrications entre lésion cérébrale acquise et comorbidités 

psychiatriques.   

 

3) Procédure  

 

Les données étudiées provenaient de questionnaires qui étaient remis en mains propres 

aux patients lors de la consultation médicale ou neuropsychologique de suivi par l’équipe du 

service médico-social d’accompagnement des patients cérébrolésés présentant des troubles 

cognitifs (EMOI TC), pour les patients avec lésion cérébrale encore suivis à l’IURC. Les 

questionnaires étaient envoyés par la poste au domicile des patients pris en charge dans le 

service de rééducation pédiatrique par le passé pour une atteinte cérébrale et qui n’étaient 

plus suivis à l’IURC au moment de l’étude, dans le cadre d’une enquête intitulée « Emotions, 

identité, mémoire et difficultés ». Cette enquête réalisée en 2020 visait à recueillir les besoins 

de suivi ultérieur par le service EMOI-TC pour les patients victimes d’une lésion cérébrale dans 

l’enfance, au moment du passage à l’âge adulte et de l’interruption du suivi en pédiatrie. Enfin, 

une partie des données était récupérée sur la base de données informatisée du service EMOI-

TC, qui recense l’ensemble des bilans et évaluations faites au cours des prises en charge des 

patients suivis. 

 

 

 



33 
 
 

 

4) Groupes 

 

Les patients étaient séparés en deux groupes. Le premier groupe était constitué des 

patients ayant acquis leur lésion cérébrale avant l’âge de 21 ans et le deuxième groupe était 

constitué des patients ayant acquis la lésion cérébrale à l’âge de 21 ans ou plus tard. Le cut off 

de 21 ans était basé sur les données de maturation des lobes frontaux et de stabilisation de la 

personnalité privilégiant un cut off à 21 ans plutôt qu’à l’âge légal de la majorité 51 52 46.  

 

5) Modalité de récupération des données  

 

Les questionnaires remis aux patients étaient composés d’auto-questionnaires, que les 

patients étaient invités à remplir eux-mêmes, afin d’évaluer leur utilisation de la mémoire 

autobiographique, leur clarté des concepts de soi, leur estime de soi et leurs fonctions 

exécutives. Ils devaient également faire remplir un hétéro-questionnaire par un de leur 

proche, afin d’évaluer leur handicap psychique tel que perçu par l’entourage. Les titres des 

auto-questionnaires ont été modifiés dans les questionnaires remis, afin d’en faciliter la 

compréhension et de les rendre plus accessibles aux patients, dans le but de ne pas les 

décourager au moment où ils s’apprêtaient à les remplir. 
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B) Mesures 

 

1) Informations démographiques et médicales 

 

Les questionnaires étaient précédés d’un recueil d’informations afin de renseigner l’âge, 

le sexe, la langue maternelle ainsi que le lien de parenté avec la personne qui avait rempli 

l’hétéro-questionnaire. Le type et l’âge à la lésion étaient renseignés à partir des dossiers 

médicaux de l’IURC.  

 

2) « Mes difficultés » : Le questionnaire de fonctionnement exécutif (DEX) 

      

       Il s’agit de la version française du Dysexecutive Questionnaire (DEX), lui-même issu 

initialement de la batterie « Behavioural Assessment of the Dysexecutive Syndrom (BADS) » 

élaboré par Wilson et al en 1996 53, qui regroupe 8 tests et questionnaires destinés à évaluer 

le syndrome dysexécutif chez les patients cérébrolésés. L’objectif du DEX est de rendre 

compte des problèmes cognitifs et comportementaux habituellement associés au syndrome 

dysexécutif. La version « patient » est un auto-questionnaire composé de 20 items, côtés sur 

une échelle de Likert en 5 points allant de 0 (jamais) à 4 (très souvent). Les questions abordent 

quatre grands domaines des fonctions exécutives susceptibles d’être altérés : les 

modifications émotionnelles et de personnalité, les modifications de la motivation, les 

modifications comportementales et les modifications cognitives. Le score total, côté sur 80, 

permet d’évaluer la fréquence des symptômes dysexécutifs et comportementaux dans la vie 

quotidienne. Il existe une version « patient » (DEX-p), qui est un auto-questionnaire, et une 
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version « famille » (DEX-f) qui est un hétéro-questionnaire à faire remplir par un proche du 

patient. Bien que ce test soit régulièrement utilisé en pratique clinique (questionnaire de 

référence pour évaluer le syndrome dysexécutif après une lésion cérébrale), il n'existe pas de 

normes françaises validées.   

Le DEX-R de Shaw & al. 54 est une version révisée du DEX, qui comporte 15 items répartis en 

trois sous-scores. Ces sous-scores évaluent les capacités d’inhibition, de volonté et de 

régulation sociale. Le score total est côté sur 60. Un cut-off de 37,5 a été défini à partir de 

sujets contrôles australiens dans l’étude de Shaw & al. Un score de DEX-R supérieur à 37.5 est 

considéré comme pathologique.  

Le DEX et le DEX-R étaient utilisés dans cette étude afin de vérifier la comparabilité entre les 

deux groupes de patients en ce qui concerne le degré de syndrome dysexécutif. Ils 

permettaient également de guider l’interprétation des résultats des autres questionnaires, 

par rapport à l’importance du syndrome dysexécutif des patients. Le titre « questionnaire 

dysexécutif » était modifié pour les patients et était remplacé par « Mes difficultés ».   

 

3) « Estime de soi » : Echelle d’Estime de Soi-10 (EES) de Rosenberg 

 

       Il s’agit de la version française de Vallières et Vallerand en 1990 55 de l’auto-questionnaire 

Rosenberg Self-Esteem Scale 56, qui évalue l’estime de soi globale. Il est composé de 10 items, 

cotés sur une échelle de Likert en 4 points allant de 1 (tout à fait en désaccord) à 4 (tout à fait 

d’accord). Les items 2, 5, 6, 8 et 9 sont inversés. Le score total évalue l’estime de soi du patient 

de très faible à très forte. Le score total est compris entre 10 et 40. Un score inférieur à 25 
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correspond à une estime de soi très faible, un score entre 25 et 31 correspond à une estime 

de soi faible, un score entre 31 et 34 correspond à la moyenne, un score entre 34 et 39 

correspond à une estime de soi forte, et un score supérieur à 39 correspond à une estime de 

soi très forte. Le titre avait été modifié par « Estime de soi ».  

Cette échelle a déjà été utilisée dans des études explorant l’estime de soi après une lésion 

cérébrale acquise 8 57.  

 

4) « Quand je repense au passé » : Test de remémoration autobiographique (ART)  

 

       Il s’agit de la traduction française non validée du questionnaire Autobiographical 

Recollection Test (ART) de Berntsen et al de 2019 58. Cet auto-questionnaire examine les 

différences individuelles dans l’expérience des souvenirs autobiographiques. Il évalue la 

qualité de remémoration des souvenirs ainsi que l’intensité de l’engagement du sujet dans la 

mémoire autobiographique. Il est composé de 21 items cotés sur une échelle de Likert en 7 

points, de 1 (pas du tout d’accord) à 7 (tout à fait d’accord), regroupés dans 7 domaines : la 

capacité à revivre les souvenirs (items : 3-10-17), la vivacité de ces souvenirs (items :1-8-15), 

la qualité de l'imagerie visuelle (items : 6-13-20), la capacité à reconstituer mentalement la 

scène (items : 5-12-19), la cohérence narrative (items : 2-9-16), la pertinence de ces souvenirs 

dans l'histoire de vie (items : 7-14-21) et la capacité à répéter la remémoration de ses 

souvenirs (items : 4-11-18). 

Nous avons ajouté un item 22 « Mes souvenirs d’évènements passés sont très flous. », 

correspondant à l’intitulé inverse de l’item 8 « Mes souvenirs d’évènements passés sont très 
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nets. » Cet item permettait de calculer un score d’inconsistance, afin d’évaluer si les 

questionnaires avaient été remplis de manière fiable. Cet item 22 n’était pas intégré dans le 

calcul des sous-scores du questionnaire.   

Le titre du questionnaire remis au patient a été modifié par « Quand je repense au passé ».  

Les données des patients étaient comparées à un échantillon de 400 sujets contrôles issus de 

la publication de Berntsen & al. 201958. Ces sujets avaient été recrutés sur la plateforme de 

crowdsourcing Amazon Mechanical Turk, étaient âgés de 19 à 69 ans et de langue maternelle 

anglaise. 

5) « Comment je me vois » : Échelle de Clarté des Concepts de Soi (SCCS) 

 

       Il s’agit de la traduction française validée par Brunot et al en 2015 45 de la Self-Concept 

Clarity Scale (SCCS), Campbell et al., 1996). Cet auto-questionnaire est composé de 12 items 

et mesure le degré selon lequel les croyances sur soi sont perçues comme clairement définies, 

cohérentes entre elles et stables dans le temps. Chaque item est coté sur une échelle de Likert 

en 5 points de 1 (pas du tout d’accord) à 5 (tout à fait d’accord). 

Ce questionnaire a été conçu initialement comme un outil dans l’orientation professionnelle. 

La version française de l’échelle est validée par Brunot & al. en 2015 45, dans un article 

rapportant son utilisation auprès de 1114 participants âgés de 15 à 62 ans, dont 691 femmes. 

L’échantillon était composé de lycéens, d’étudiants de diverses filières, d’adultes interrogés 

dans le cadre d’un bilan de compétence et de participants tout venant. Les valeurs du scores 

SCCS sont différentes en fonction des cultures 59 et nous nous référons ici à celles établies 

pour la population française dans cet article 45.  



38 
 
 

 

Des normes pour la version française de la SCCS ont également été établies par les auteurs à 

partir d’observations effectuées chez 3488 participants français âgés de 15 à 65 ans, 

étalonnées sur l’âge et le sexe. La méthode d'étalonnage utilisée est basée sur un modèle de 

régression des scores bruts de SCCS sur la variable âge, considérée comme continue 60. Cet 

étalonnage permet de transformer les scores bruts en T scores.  

Par conséquent, il est important de souligner que les normes utilisées pour le calcul du T score 

et celles utilisées pour la comparaison des scores bruts à une population de référence étaient 

différentes. 

Nous avons ajouté un item 13 au questionnaire « Ce que je pense de moi est stable dans le 

temps », correspondant à l’intitulé inverse de l’item 8 « Ce que je pense de moi change 

fréquemment ». Cet item permettait de calculer un score d’inconsistance afin d‘estimer si le 

questionnaire avait été rempli de manière fiable.  

Le titre du questionnaire remis au patient a été modifié par « Comment je me vois » pour en 

simplifier la compréhension par les patients.  

 

6) « A propos de mes expériences de vie » : Échelle de Réflexion sur ses Expériences de 

Vie (TALE) 

 

       Il s’agit de la traduction française de Cuervo-Lombard 61 de l’échelle The 15-items 

Thincking About Life Expériences Scale de Bluck en 201137, qui évalue le côté fonctionnel de 

la mémoire autobiographique, c’est-à-dire dans quelles situations le patient fait appel à ses 

souvenirs et à son expérience de vie dans son quotidien. Les trois fonctions de la mémoire 
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autobiographique explorées par ce questionnaire sont le développement d’un sentiment de 

continuité de soi, le lien social et l’orientation de son comportement et de ses décisions. A 

chacune de ces trois fonctions correspondent 5 items qui sont présentés dans le désordre. Les 

patients sont informés au début du questionnaire que le fait de penser ou de parler de 

souvenirs lointains ou récents arrive régulièrement dans le quotidien et que le but de ce 

questionnaire n’est pas de s’intéresser à la mémoire d’évènements particuliers mais plutôt à 

la façon dont les différentes périodes de la vie sont mises ensemble et reliées. Les participants 

sont ensuite invités à répondre aux 15 items cotés sur une échelle de Likert en 5 points de 1 

(presque jamais) à 5 (très fréquemment). Chaque question commence par la phrase « Je 

repense ou je parle de ma vie, ou de certaines périodes de ma vie… ».  

Le titre de ce questionnaire remis au patient a été modifié par « A propos de mes expériences 

de vie » et le paragraphe d’introduction du questionnaire a été simplifié afin de le rendre plus 

facilement compréhensible par les patients. 

Les données des patients étaient comparées aux normes établies à partir des 365 sujets 

contrôles de l’étude de Vranic & al. 2018  62 qui avaient été recrutés par échantillonnage 

« boule de neige » parmi des étudiants croates diplômés de psychologie et âgés de 18 à 90 

ans.  

 

7) Échelle d’Évaluation des Processus du Handicap Psychique (EPHP)   

 

       Il s’agit d’un hétéro-questionnaire élaboré par Passerieux en 2012 48, destiné à être rempli 

par un proche du patient.  
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Il comporte 13 énoncés cotés selon une échelle en 7 points de 0 (le moins bon niveau de 

réalisation possible par le patient) à 6 (la meilleure réalisation possible). Le questionnaire 

évalue l’importance des troubles cognitifs (items : 1-2-3-4), du déficit motivationnel (items : 

5-6-7-8), des troubles en cognition sociale dans la vie quotidienne (items : 9-10-11) et de 

l’altération de la capacité d’auto-évaluation et de prise en compte de ses limites (items : 12-

13).  

Ce questionnaire est utilisé en pratique clinique dans le but de répertorier les différentes 

facettes du handicap psychique du patient, sans le comparer à des normes chez des sujets 

sains. Il permet ensuite d’apprécier les besoins du patient et peut être utilisé par exemple au 

moment de la réalisation du dossier MDPH.  

Dans cette étude ce questionnaire était utilisé dans le but de recueillir l’évaluation du 

handicap psychique tel que perçu par les proches des patients avec lésion cérébrale. Il 

permettait également de donner un aperçu du degré d’anosognosie du patient, et ainsi de la 

fiabilité des réponses aux auto-questionnaires.  
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8)  Résumé des questionnaires utilisées 

Tableau 1 : Résumé des questionnaires utilisées 

Titre officiel de l’échelle Titre tel qu’il était intitulé pour les 

patients 

Fonction testée 

Questionnaire de fonctionnement 

exécutif 

Mes difficultés Syndrome dysexécutif 

Echelle d’estime de soi Estime de soi Estime de soi 

Test de remémoration 

autobiographique 

Quand je repense au passé Caractéristiques de 

remémoration des souvenirs 

autobiographiques 

Echelle de Clarté des concepts de 

soi 

Comment je me vois Clarté des concepts de soi 

Echelle de réflexion sur ses 

expériences de vie 

A propos de mes expériences de vie Fonctions de la mémoire 

autobiographique 

Echelle d’évaluation des 

processus du handicap psychique 

Echelle d’évaluation des processus 

du handicap psychique 

Handicap psychique perçu par les 

proches 

 

 

C) Analyses statistiques  

 

       Concernant les données manquantes, lorsque le questionnaire n’étaient pas complet pour 

un sous-score, les items qui n’avaient pas été complétés par les patients ont été remplacés 

par la médiane des autres items du sous-score correspondant, à condition que moins de la 

moitié des items du sous-score ne soient manquants.  Lorsque plus de la moitié des items 

n’étaient pas complétés, le sous-score correspondant n’était pas intégré aux analyses.  

 

L’ensemble des analyses statistiques ont été effectuées avec IBM SPSS 26.  

Une analyse descriptive des données a été réalisée. La normalité des distributions a été 

vérifiée graphiquement et par un test de Shapiro & Wilk.  
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Les variables quantitatives ont été décrites par leur moyenne et leur écart type dans le cas où 

elles étaient distribuées selon une loi normale. Dans le cas contraire, la médiane et l’intervalle 

interquartile ont été utilisés. Les variables qualitatives ont été décrites par le biais d’effectifs 

et de fréquences. 

Afin d’évaluer la comparabilité des groupes, pour les variables quantitatives, un test de 

Student de comparaison de moyennes pour échantillons indépendants a été réalisé si les 

conditions d’applications étaient respectées (scores de la DEX-p, EPHP capacités cognitives, 

communication et prise en compte de ses limites, TALE orientation du comportement et 

interactions sociales, ART revécu, répétition, scène, imagerie visuelle, cohérence narrative et 

vivacité, SCCS score brut et SCCS score d’inconsistance. Dans le cas contraire, un test non 

paramétrique de Mann Whitney a été effectué (EPHP motivation, TALE continuité de soi, ART 

histoire de vie et score d’inconsistance, SCCS T-score et EES). Concernant les variables 

qualitatives, un test de Chi deux de Pearson a été utilisé si les conditions d’application étaient 

respectées. Dans le cas contraire, un test de Fisher a été effectué.  

Afin de vérifier l’absence d’influence de l’âge au moment de la passation des questionnaires 

sur les résultats du score TALE « interactions sociales » entre les groupes « LCA sur cerveau 

mature » et « LCA sur cerveau immature », une ANCOVA à un facteur a été réalisée après 

vérification des conditions d’application.  
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D) Aspects éthiques  

 

Un avis favorable du comité d’éthique des Facultés de Médecine, d'Odontologie,  

de Pharmacie, des Ecoles d’Infirmières, de Kinésithérapie, de Maïeutique et des Hôpitaux de 

Strasbourg a été obtenu le 14 mai 2021 (annexe 13). Les patients étaient informés du 

traitement anonyme de leurs données. 
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III) RESULTATS 

        

       Les questionnaires de 61 patients ont été analysés. Le groupe « LCA sur cerveau immature 

était composé de 30 patients et le groupe « LCA sur cerveau mature » était composé de 31 

patients. Parmi les questionnaires analysés, ceux qui provenaient des suivis réalisés dans le 

cadre du service EMOI TC concernaient majoritairement des patients qui avaient eu une LCA 

à l’âge adulte. L’enquête « Emotions, identité, mémoire et difficultés » avait été envoyée à 82 

patients, majoritairement victimes de LCA dans l’enfance. Parmi ces 82 patients, 20 patients, 

c’est-à-dire 24%, l’avaient retourné complété. 

 

A) Comparaison de l’ensemble de l’échantillon de patients à la population 
générale 

 

La moyenne des scores de DEX-R dans chaque groupe ne dépassait pas le seuil considéré 

comme pathologique de 37.5, défini sur une population australienne 54. Sept patients (13.7%) 

présentaient un score supérieur à 37.5 : trois patients du groupe « LCA sur cerveau 

immature » (12%) et quatre patients du groupe « LCA sur cerveau mature » (15%).  

Les patients présentaient un score plus bas que la population générale pour l’ensemble 

des sous-scores aux auto-questionnaires TALE, ART et SCCS. Toutefois cette différence n’était 

statistiquement significative que pour les sous-scores TALE-interactions sociales, TALE-

orientation du comportement, ART-répétition, ART-scène, ART-imagerie visuelle et pour le 

score brut de la SCCS (tableau 2).  
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Tableau 2 : Comparaisons des scores des patients aux normes définies dans la population générale. 

 

Questionnaire 

Effectifs 

patients 

Moyenne de 

l’ensemble 

des patients 

Normes établies sur les 

échantillons des 

publications de validation 

 

p 

TALE continuité de soi 48 13.70 14 0.607 

TALE interactions sociales 48 12.45 16.15 <0.001* 

TALE orientation du comportement 48 14.68 16.95 <0.001* 

SCCS score brut 47 35.5 40.3 <0.001* 

SCCS T-score 45 40.5 50 0.074 

ART vivacité  49 4.21 4.64 0.139 

ART cohérence narrative 49 4.16 4.48 0.246 

ART revécu 49 4.16 4.54 0.169 

ART répétition 49 4.20 4.83 0.021* 

ART scène 49 4.34 4.95 0.007* 

ART imagerie visuelle 49 4.23 5.04 0.005* 

ART histoire de vie 49 4.54 5.01 0.111 

*Différence statistiquement significative. TALE : Echelle de réflexion sur ses expériences de vie. SCCS : Echelles 

de clarté des concepts de soi. DEX-p : auto-questionnaire de fonctionnement exécutif. ART : test de 

remémoration autobiographique.  

 

B) Caractéristiques des patients 

 

Les deux groupes ne différaient pas pour le sexe, le type de lésion, le degré de syndrome 

dysexécutif évalué par le questionnaire DEX-p ainsi que le statut du proche qui avait rempli 

l’hétéro-questionnaire (Tableau 3 : Caractéristiques des patients).  

Les patients du groupe LCA sur cerveau immature étaient plus jeunes que les patients du 

groupe LCA sur cerveau mature. Les deux groupes différaient également par le délai lésionnel 

qui était significativement plus long pour les patients du groupe LCA sur cerveau immature.  
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Tableau 3 : Caractéristiques des patients  

ꝋ variable qualitative : effectif (proportion). ꝉ variable quantitative suivant une loi normale : moyenne (écart-
type). ⱡ variable quantitative ne suivant pas une loi normale : médiane (Q1-Q3). LCA : lésion cérébrale acquise. 
DEX-p : auto-questionnaire de fonctionnement exécutif. * autres lésions : AVC, encéphalite, anoxie  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Caractéristiques 

LCA sur cerveau 

immature 

N = 30 

LCA sur cerveau 

mature 

N = 31 

Effectifs LCA sur 

cerveau immature/ 

LCA sur cerveau 

mature 

  

 p 

 Sexe ꝋ 
- Femme  
- Homme  

 
12 (40%) 
18 (60%) 

 
11 (35%) 
20 (65%) 

30/31  
0.716 

 Type de lésion ꝋ 
- Traumatisme crânien 
- Autre*  

 
6 (20%) 

24 (80%) 

 
14 (45%) 
17 (55%) 

30/31  
0.056 

 Age à la lésion ꝉ (années) 
- Min-max 

14.9 (4.2) 
6-20 

38.5 (11.6) 
21-59 

30/31  
<0,001 

 Age actuel ꝉ (années) 
       -        Min-max  

28.8 (11.0) 
19-65 

43.9 (11.3) 
24-63 

30/31  
<0,001 

 Délai depuis la lésion ⱡ (années) 
- Min-max  

9.5 (5.5-16.7) 
2-54 

4.0 (3.0-6.0) 
2-21 

30/31  
<0.001 

 Proche ayant rempli le questionnaire ꝋ 
- Conjoint, enfant 
- Parent, fratrie  
- Non renseigné 

 
8 (36%) 

12 (55%) 
2 (9%) 

 
7 (37%) 

12 (63%) 
0 (0%) 

22/19  
 

0,136 

 DEX-p ꝉ (total) 30.56 
(16.3) 

34.73 
(17.8) 

25/26 0.389 

 DEX-p comportement ꝉ 8.24 
(4.8) 

9.54 
(5.0) 

25/26 0.349 

 DEX-p cognition ꝉ 12.0 
(7.4) 

13.4 
(7.6) 

25/26 0.525 

 DEX-p émotion ꝉ   5.12 
(2.4) 

5.31 
(3.0) 

25/26 0.806 

 DEX Révisée ꝉ 22.2  
(12.0) 

24.4  
(12.7) 

25/26 0.516 
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C) Comparaison entre le groupe LCA sur cerveau immature et LCA sur cerveau 
mature.  

 

Tableau 4 : Comparaisons entre le groupe LCA sur cerveau mature et le groupe LCA sur cerveau immature 

pour chacun des questionnaires. 

 

Score 

LCA sur cerveau 

immature 

LCA sur cerveau 

mature 

Effectifs LCA sur cerveau 

immature/ LCA sur 

cerveau mature 

 

p 

 EPHP capacités cognitives ꝉ 15.64 
(4.9) 

16.11 
(5.0) 

22/19 p 0.763 

EPHP motivation ⱡ 18.00 
(13.75-20.00) 

18.00 
(11.00-21.00) 

22/19 p 0.703 

EPHP communication ꝉ 12.59 
(4.0) 

12.58 
(3.6) 

22/19 p 0.992 

EPHP prise en compte de ses 
limites ꝉ 

7.62 
(2.6) 

9.17 
(1.7) 

21/18 p 0.040* 

TALE Continuité de soi ⱡ 14.0 
(10.0-17.0) 

14.0 
(11.0-18.0) 

26/22 p 0.685 

TALE Orientation du 
comportement ꝉ 

14.31 
(3.8) 

15.05 
(3.8) 

26/22 p 0.507 

TALE Interactions sociales ꝉ 11.12 
(3.5) 

13.77 
(4.4) 

26/22 p 0.024* 

ART revécu ꝉ 4.10 
(1.9) 

4.23 
(1.9) 

26/23 p 0.815 

ART répétition ꝉ 4.53 
(1.7) 

3.84 
(1.9) 

26/23 p 0.194 

ART scène ꝉ 4.49 
(1.4) 

4.17 
(1.6) 

26/23 p 0.475 

ART imagerie visuelle ꝉ 4.23 
(1.9) 

4.23 
(2.0) 

26/23 p 1.000 

ART cohérence narrative ꝉ 4.10 
(1.9) 

4.23 
(2.1) 

26/23 p 0.868 

ART vivacité ꝉ 4.26 
(0.4) 

4.16 
(0.4) 

26/23 p 0.815 

ART Histoire de vie ⱡ 4.67 
(2.75-6.33) 

4.67 
(3.00-6.67) 

26/23 p 0.658 

ART score d’inconsistance ⱡ 1.67 
(0.67-3.76) 

1.67 
(1.00-3.67) 

26/23 p 0.968 

SCCS score brut ꝉ 34.4 
(10.5) 

36.5 
(13.2) 

25/22 p 0.547 

SCCS T-score ⱡ 42.0 
(33.0-50.0) 

40.0 
(35.0-57.5) 

24/21 p 0.539 

SCCS score d’inconsistance ꝉ 1.59 
(1.3) 

1 .29 
(0.9) 

25/21 p 0.805 

EES ⱡ 30.5 
(25.0-33.0) 

27.5 
(18.5-30.3) 

26/22 p 0.056 

ꝉ variable quantitative suivant une loi normale : moyenne (écart-type). ⱡ variable quantitative ne suivant pas une 

loi normale : médiane (Q1-Q3). LCA : lésion cérébrale acquise. DEX-p : auto-questionnaire de fonctionnement 

exécutif. EPHP : Echelle d’évaluation des processus du handicap psychique. TALE : Echelle de réflexion sur ses 

expériences de vie. ART : Test de remémoration autobiographique. SCCS : Echelle de clarté des concepts de soi. 

EES : Echelle d’estime de soi. * résultats significatifs à 0.05. 
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Tableau 5 : Proportion de patients pour chaque score d’inconsistance dans le Test de remémoration 

autobiographique (ART)  

Score d'inconsistance ART Pourcentage de patients 

0 32% 

1 32% 

2 21% 

3 6% 

4 4% 

5 2% 

6 4% 

Total général 100,00% 

Un score élevé d’inconsistance suggère que le questionnaire a été rempli de manière aléatoire ou que les 

questions n’ont pas été comprises.  

 

Tableau 6 : Pourcentage de patients pour chaque score d’inconsistance dans l’Echelle de Clarté des 

concepts de soi (SCCS) 

Score d'inconsistance 

SCCS Pourcentage de patients 

0 23,6% 

1 40,0% 

2 20,0% 

3 9,1% 

4 7,3% 

Total général 100,00% 

Un score élevé d’inconsistance suggère que le questionnaire a été rempli de manière aléatoire ou que les 

questions n’ont pas été comprises.  

 

1) Résultats pour le questionnaire TALE  

 

Les résultats montraient une différence significative entre les deux groupes pour 

l’utilisation rapportée de la mémoire autobiographique dans les interactions sociales, 

explorée par le sous-score TALE interactions sociales. Cette différence était en défaveur du 

groupe LCA sur cerveau immature.  
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Etant donné la différence significative de l’âge entre les deux groupes, une analyse secondaire 

en ANCOVA prenant en compte la variable âge au moment de la passation des questionnaires 

a été réalisée afin d’écarter l’hypothèse que la différence d’utilisation de la mémoire 

autobiographique dans les interactions sociales soit liée uniquement à cette différence d’âge 

moyen entre les groupes.  

Ainsi, après ajustement sur l’âge on retrouvait une différence statistiquement significative (F 

(2.41) = 6.233, p = 0,016 partial η2 = 0,122) entre le groupe LCA sur cerveau immature et le 

groupe LCA sur cerveau mature.  

Figure 1 : Comparaison des moyennes des sous-scores de la TALE entre les deux groupes 

 

 
LCA : lésion cérébrale acquise. TALE : Echelle de réflexion sur ses expériences de vie. 
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Il n’y avait pas de différence statistiquement significative entre les deux groupes pour les 

autres sous-scores de la TALE (Figure 1).   

Les analyses mettaient en évidence une corrélation positive de 0,358 entre TALE-continuité 

de soi et EES, statistiquement significative (p = 0,013).  

Les analyses statistiques mettaient en évidence une corrélation positive de 0,497 entre SCCS 

T-score et TALE-continuité de soi, statistiquement significative (p < 0,001).  

 

2) Résultats pour le questionnaire ART 

 

Il n’y avait pas de différence statistiquement significative entre les deux groupes de 

patients en ce qui concerne la qualité rapportée des souvenirs autobiographiques évaluée par 

les différents sous-score de l’ART (tableau 3). 85% des patients avaient un score 

d’inconsistance de l’ART inférieur ou égal à 2 (pour un score maximal possible à 6), donc 

acceptable. Le score d’inconsistance ne différait pas entre les deux groupes.  

 

3) Résultats pour le questionnaire SCCS 

 

      Il n’y avait pas de différence significative entre les groupes pour le score brut et le T-score 

de la SCCS.  

36% des patients avaient un score d’inconsistance dans la SCCS supérieur ou égal à 2 (pour un 

score maximal possible de 4), reflétant un degré d’inconsistance relativement élevé dans les 
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réponses données à ce questionnaire. Le score d’inconsistance était comparable entre les 

deux groupes.  

Les analyses mettaient en évidence une corrélation positive de 0,334 entre EES et SCCS T-

score statistiquement significative (p = 0,025).  

 

4) Résultats pour le questionnaire EES 

 

       L’analyse des résultats au score de l’EES montrait une tendance à un score plus élevé dans 

le groupe LCA sur cerveau immature, sans significativité statistique (tableau 3). Les analyses 

mettaient en évidence une corrélation négative de -0,373 entre EES et DEX-p total, 

statistiquement significative (p = 0,011).  

 

5) Résultats pour l’hétéro-questionnaire EPHP 

 

On trouvait une différence statistiquement significative pour le sous-score qui concerne le 

degré d’autoévaluation de ses capacités et de prise en compte de ses limites entre le groupe 

LCA sur cerveau immature (moyenne à 7,62) et le groupe LCA sur cerveau mature (moyenne 

à 9,17) (tableau 3 et tableau 4).  

Il n’y avait pas corrélation significative entre ce sous-score et l’Echelle d’Estime de Soi.  

Il n’y avait pas de différence significative pour les autres sous-scores de l’EPHP qui concernent 

les capacités cognitives, la motivation et les capacités de communication avec autrui.  
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Figure 2 : Comparaison des moyennes aux différents sous-scores de l’EPHP entre les deux 

groupes. 

 

LCA : lésion cérébrale acquise. EPHP : Echelle d’évaluation des processus du handicap psychique.  
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IV) DISCUSSION 

 

A) Faisabilité 

 

Les données n’avaient pas été collectées de la même manière pour les deux groupes. La 

plupart des données pour les patients du groupe LCA sur cerveau immature provenaient des 

réponses à l’enquête « Emotions, identité, mémoire et difficultés ». Les données pour les 

patients du groupe LCA sur cerveau mature provenaient pour la plupart de résultats de tests 

issus de la base de données d’EMOI TC. Comme il s’agit d’une étude de données collectées 

dans un contexte clinique, tous les patients n’avaient pas eu l’ensemble des questionnaires. 

Néanmoins, les réponses d’au moins 39 patients étaient analysés pour chaque questionnaire.  

Parmi les 82 patients auxquels l’enquête avait été envoyée, le taux de réponse était de 24%, 

avec 20 personnes qui avaient répondu aux questionnaires.  

Dans les deux groupes, le questionnaire qui avait été le moins complété correspondait à 

l’hétéro-questionnaire EPHP, qui devait être rempli par un proche. Ceci montre bien toute la 

difficulté d’avoir recours à ce genre d’outil qui demande non seulement une coopération du 

patient mais aussi de son entourage. Bien que très précis, le questionnaire EPHP est également 

très long à lire (cf annexe 6) ce qui peut s’avérer décourageant pour les personnes qui ne sont 

pas à l’aise avec l’écrit. Or, dans la population suivie à EMOI TC, une proportion importante de 

patients est issue de milieux socio-culturels assez modestes. Remplir ce type de 

questionnaires pouvait donc représenter une difficulté pour les proches de ces patients.  
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B) Informations démographiques 

 

Les deux groupes différaient par l’âge au moment de la passation des questionnaires : les 

patients étaient plus jeunes dans le groupe LCA sur cerveau immature. Deux raisons 

principales expliquent cette différence.  

La première explication concerne le recrutement des patients initialement suivis en pédiatrie, 

qui n’avaient plus de suivi au moment de l’étude et dont les données avaient été collectées 

via l’Enquête « Emotions, identité, mémoire et difficultés ». Ces patients avaient été recrutés 

sur la base des données informatisée de l’IURC, c’est-à-dire sur les listes de patients pris en 

charge au cours des huit dernières années (les dossiers des patients n’étaient pas informatisés 

avant cette période).  

La deuxième explication concerne le profil des patients cérébrolésés dans l’enfance qui 

poursuivaient la prise en charge rééducative à EMOI TC à l’âge adulte, et qui avaient reçu les 

questionnaires au moment de leurs consultations de suivi. Le profil correspond en général à 

des adultes jeunes, avec des séquelles modérées (au sens compatible avec une vie hors 

institution en général), ayant besoin d’un accompagnement dans la construction et le début 

du projet de vie. Rarement, d’anciens patients lésés dans l’enfance reprennent un suivi à 

EMOI-TC à un âge plus avancé en raison d’une décompensation tardive ou d’un épuisement 

des aidants ; cette catégorie d’âge de patients était donc peu représentée dans le groupe LCA 

sur cerveau immature. Quant aux patients lésés dans l’enfance qui ont besoin d’un 

accompagnement rapproché tout au long de leur vie en raison de séquelles sévères, ils 

n’étaient pas représentés dans cet échantillon car ils sont généralement directement orientés 

en structures et ne sont pas pris en charge par EMOI TC. 
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Les deux groupes différaient également pour le délai écoulé depuis la lésion, qui était plus 

long dans le groupe LCA sur cerveau immature. Ceci s’explique par le fait que les prises en 

charge dans le service médico-social EMOI TC se font le plus souvent dans les premières 

années après la lésion. Or, chez les patients ayant acquis leur lésion dans l’enfance, ces 

premières années post-lésionnelles correspondent le plus souvent au moment où ils sont pris 

en charge en pédiatrie, donc plusieurs années avant l’étude pour les patients recrutés via 

l’enquête « Emotions, identité, mémoire et difficultés ».  

 

C) Questionnaire DEX-p 

 

Seuls 7 patients, parmi les 51 qui avaient rempli le questionnaire DEX-p, présentaient un 

score pathologique de DEX-R par rapport au cut-off de 37.5 défini sur une population 

australienne de sujets sains dans l’étude de Shaw et al 54. Ce résultat est très étonnant et doit 

être interprété avec prudence dans la mesure ou des facteurs culturels peuvent influencer le 

score obtenu à ce questionnaire. Or il n’existe malheureusement pas de normes françaises de 

DEX auxquelles comparer les scores obtenus par les patients de notre étude.  De plus, parmi 

les patients australiens suivis dans l’étude de Shaw, les patients suivis en TCC pour des 

pathologies psychiatriques telles que dépression ou anxiété avaient des scores DEX-R plus 

élevés que les patients avec lésion cérébrale de cette même étude. Ceci interroge sur la 

sensibilité et la spécificité de ce score pour évaluer le syndrome dysexécutif chez les patients 

avec LCA. En effet, les patients cérébrolésés peuvent avoir tendance à minimiser leurs 
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difficultés en raison d’une anosognosie séquellaire (à l’inverse de personnes anxieuses ou 

dépressives qui vont avoir tendance à présenter une perception exacerbée de leurs 

difficultés). C’est là toute la limite de l’exploitation d’auto-questionnaires dont les réponses 

sont par définition subjectives.  

 

D) Questionnaire TALE   

 

Les résultats pour le questionnaire TALE montrent que l’ensemble des patients 

rapportaient une moindre utilisation de la mémoire autobiographique par rapport à la 

population générale dans les interactions sociales et l’orientation du comportement, ce qui 

peut être attribué aux séquelles de la lésion cérébrale. Des difficultés d’utilisation de la 

mémoire autobiographique dans sa fonction d’adaptation du comportement après lésion 

cérébrale avaient déjà été mises en évidence dans deux études, qui s’intéressaient 

spécifiquement à son utilisation pour résoudre des situations de la vie quotidienne 63 64. Le 

défaut d’utilisation de la mémoire autobiographique pour adapter son comportement et ses 

réactions peut être mis en lien avec l’anosognosie, qui fait partie des séquelles souvent 

présentes après une lésion cérébrale. Une des pistes rééducative pour travailler sur cet aspect 

peut être la mise en place d’un « journal d’expériences » 65 66 67, dans lequel le patient transcrit 

ses expériences en rapport avec les tâches réalisées dans la vie quotidienne. Il repère et 

analyse les facteurs favorisants ses échecs ou ses réussites, les conséquences de ses réactions, 

ses points forts et ses points faibles, afin d’apprendre à en tirer « une leçon » pour la prochaine 

occasion où il se trouvera dans la même situation (Annexe 9). L’utilisation de la mémoire 

autobiographique pour orienter son comportement est au cœur même du principe de ce type 
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de journal, tout comme elle l’est de manière générale dans la tenue d’un diaire. En effet, poser 

sur le papier ses expériences permet de s’arrêter pour mieux les analyser et donner du sens à 

la situation vécue afin d’adapter son comportement. A noter toutefois que l’assiduité 

d’utilisation de ces carnets chez les patients cérébrolésés est souvent dépendante de 

l’implication d’un proche motivé et disponible.  

       Les résultats montraient également que les patients ayant acquis une lésion cérébrale 

dans l’enfance avaient tendance à moins utiliser leur mémoire autobiographique dans leurs 

interactions sociales que les patients ayant acquis leur lésion à l’âge adulte, et ce 

indépendamment de l’âge du patient au moment où il remplissait le questionnaire. Cette 

différence n’était pas liée à une différence dans la façon dont les patients pensaient se 

souvenir des évènements personnels puisqu’il n’y avait pas de différence dans les scores de 

l’ART entre les deux groupes de patients. Elle n’était pas non plus expliquée par une différence 

de syndrome dysexécutif entre les deux groupes puisque les scores de DEX-p étaient 

comparables, avec toutes les limites que présente une autoévaluation de leurs difficultés 

exécutives pour des patients qui montrent justement des difficultés à prendre en compte leurs 

limites, comme le suggéraient les résultats au score EPHP. 

         

Or l’utilisation de la mémoire autobiographique joue un rôle important dans l’initiation, le 

développement et le maintien des relations sociales. Elle permet de partager ses expériences, 

ce qui favorise la compréhension et l’empathie dans les interactions sociales. En effet partager 

ses souvenirs créé du lien et renforce l’intimité de la relation avec son interlocuteur, en 

donnant le sentiment d’être plus proche de lui 62. Des difficultés persistantes dans les 
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interactions sociales chez des patients adultes présentant une lésion cérébrale acquise au 

cours de l’enfance sont connues depuis longtemps 68 11. Les résultats de notre étude suggèrent 

qu’une fonction en cause pourrait être ce défaut d’utilisation de la mémoire autobiographique 

pour développer les liens sociaux.  

Une hypothèse pouvant expliquer ce plus grand déficit d’utilisation de la mémoire 

autobiographique dans les interactions sociales est que les patients ayant acquis leur lésion 

cérébrale sur un cerveau immature auraient tout simplement moins de souvenirs « non 

rééducatifs » à partager pour créer du lien avec les personnes qu’ils rencontreront une fois 

adulte, et ceci parce qu’ils auront passé une bonne partie de leur enfance en séances de 

rééducation seuls, et non dans les groupes de pairs à l’occasion d’activités de type sport, 

musique, sorties. Pour limiter ce phénomène, les thérapeutes peuvent agir au moment de la 

prise en charge, en laissant de la place et en encourageant les jeunes patients à avoir des 

activités « extra-rééducatives » en plus de leurs séances, et en encourageant l’appartenance 

à des groupes et non uniquement la rééducation des fonctions déficitaires. Ceci pourrait 

favoriser l’acquisition de souvenirs différents, qui viendraient enrichir leur mémoire 

autobiographique et élargir le champ des expériences à partager.  

Une autre hypothèse est que ces patients ont des souvenirs qu’ils pourraient partager, mais 

qu’ils rencontrent des difficultés pour utiliser ses souvenirs autobiographiques dans la 

fonction de développer des liens avec les autres. Cet aspect-là peut également être travaillé 

en rééducation, en encourageant les patients à intégrer des groupes de parole et de soutien 

entre pairs, de type groupe d’entraide mutuelle (GEM) 12 69 70 71. Le principe même des GEM 

s’appuie sur l’utilisation de la mémoire autobiographique : en effet, les participants vont 
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partager leurs expériences et leur vécu du handicap, mais également des activités réalisées 

ensemble, et cela va créer du lien entre eux et développer le sentiment d’appartenance à un 

groupe, basé justement sur le partage de souvenirs. De manière générale dans les 

rééducations ou activités de groupe, le thérapeute qui encadre les patients peut s’appuyer sur 

le fait que les différents membres vivent des choses en commun, et les indicer pour utiliser 

ces expériences et ces souvenirs partagés afin de renforcer les liens entre eux.  

      Concernant les deux autres sous-scores de la TALE qui sont l’orientation du comportement 

et la continuité de soi, les résultats montrent une tendance à la moindre utilisation de la 

mémoire autobiographique dans ces domaines pour les patients du groupe LCA sur cerveau 

immature par rapport au groupe LCA sur cerveau mature, mais sans significativité statistique. 

Ces résultats suggèrent que l’utilisation de la mémoire autobiographique de manière générale 

serait plus déficitaire après une lésion cérébrale survenue dans l’enfance, mais ils doivent être 

confirmés par une étude de plus forte puissance. 

Dans la littérature, l’étude de Bluck et Alea 72 avait trouvé que l’utilisation de la mémoire 

autobiographique en population générale semble différente en fonction de l’âge, les jeunes 

adultes l’utilisant plus dans les fonctions d’orientation des décisions et de continuité de soi, 

tandis qu’il n’y a pas de différence liée à l’âge en ce qui concerne la fonction du lien social. Au 

contraire, Vranic et Jelic 62 trouvaient que les adultes jeunes ont plus tendance à utiliser leur 

mémoire autobiographique pour établir et maintenir des liens sociaux et pour l’orientation de 

leurs décisions. Dans notre étude l’âge des patients au moment où les questionnaires étaient 

remplis n’avait pas d’impact sur la différence d’utilisation de la mémoire autobiographique 

dans les interactions sociales dans les deux groupes.  
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E) Questionnaire ART 

 

Les patients des deux groupes montraient une tendance à avoir des scores inférieurs aux 

normes établies dans l’article de validation du questionnaire ART, pour les différents aspects 

qualitatifs de la mémoire autobiographiques explorés par ce questionnaire. Ces résultats 

suggèrent que les caractéristiques de remémoration des souvenirs autobiographiques 

seraient altérées chez les patients cérébrolésés. Cette différence n’était toutefois significative 

que pour trois des sous-scores (répétition, scène, imagerie visuelle). L’étude de Dritschel & al. 

63 avait également mis en évidence des différences dans les caractéristiques de remémoration 

des souvenirs autobiographiques chez des patients cérébrolésés, avec une description des 

souvenirs plus pauvre.  

Par ailleurs, les résultats sont en faveur de l’absence de différence rapportée dans 

l’expérience de remémoration d’un souvenir autobiographique, que les patients aient acquis 

leur lésion cérébrale sur un cerveau immature ou mature. Cette absence de différence vient 

appuyer le fait que l’utilisation dans les liens sociaux de la mémoire autobiographique est plus 

déficitaire chez les patients cérébrolésés de l’enfance en raison d’un trouble lié à la fonction, 

et non aux caractéristiques de remémoration des souvenirs. Ces patients n’auraient pas plus 

de difficultés à se souvenir, mais auraient bien plus de difficultés à utiliser leurs souvenirs pour 

créer et entretenir des relations sociales.  

Les résultats obtenus sont à nuancer par le fait qu’il s’agit là d’un auto-questionnaire, et 

que donc les appréciations des patients restent subjectives. En pratique clinique, l’ART a peu 

d’intérêt fonctionnel. Toutefois, le score d’inconsistance calculé était similaire dans les deux 
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groupes et peu élevé, ce qui suggère que les questionnaires avaient tout de même été remplis 

de manière fiable.  

 

F) Hétéro-questionnaire EPHP  

 

Nos résultats montraient que les patients ayant acquis leur lésion cérébrale dans l’enfance 

ont tendance à présenter, d’après leurs proches, de plus grandes difficultés d’autoévaluation 

de leurs capacités et de prise en compte de leurs limites que les patients ayant acquis leur 

lésion à l’âge adulte. Ce résultat n’était pas lié à une différence d’appréciation en rapport avec 

le lien de parenté du proche qui avait rempli le questionnaire (parent versus conjoint) puisque 

les liens de parenté n’étaient pas statistiquement différents entre les deux groupes. Un défaut 

de connaissance et de compréhension de ses déficits particulièrement marqué chez des 

patients adultes ayant présenté une lésion cérébrale dans l’enfance avait déjà été mis en 

évidence dans l’étude observationnelle de Prigatano & all en 1993. 68.  

Ce résultat pourrait être expliqué par une moindre confrontation à ses difficultés depuis 

l’enfance dans cette catégorie de patients cérébrolésés, qui ont pu évoluer dans un 

environnement plus protecteur, avec des attentes de l’entourage plus adaptées à leurs 

difficultés cognitives.  A l’inverse, les adultes lésés à l’âge adulte, à distance de la lésion et en 

dehors des cas d’anosognosie sévère, sont généralement confrontés à « la vraie vie » sur les 

plans personnel et professionnel (rôles de parent, d’époux, au travail, pour les tâches 

administratives…) avec potentiellement plus d’occasions de s’auto-évaluer sur les tâches de 

la vie quotidienne et de se confronter à ses limites.  
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Une des pistes rééducatives de ce défaut de connaissance de ses limites est la technique de 

« l’apprentissage basé sur les erreurs » 73. Le principe repose sur la théorie que la 

confrontation du patient à ses erreurs lui permet de mieux prendre conscience de ses 

difficultés et l’aide à sortir de son anosognosie. Ce type de rééducation ne peut en revanche 

se faire que chez des patients n’ayant pas de troubles sévères de la mémoire. Ceci établit un 

lien entre la mémoire autobiographique et la prise en compte de ses limites, dans le sens où 

ce sont les souvenirs de confrontations à des échecs en situation de vie réelle qui 

permettraient de mieux intégrer ses difficultés et ainsi de mieux appréhender et prendre en 

compte ses propres limites 74. Or, connaître ses limites est important pour l’élaboration d’un 

projet de vie réaliste. En effet, encourager l’illusion des possibles retarde la confrontation aux 

exigences de la réalité de ce qu’est une vie d’adulte en société. Il en sort que les patients ayant 

évolué dans un environnement familial, scolaire ou rééducatif « surprotecteur » vis-à-vis des 

situations de mises en échec auront une image idéalisée de leur projet de vie. Ils auront 

tendance initialement à refuser les aides à l’insertion et l’orientation professionnelle qui leur 

sont proposées, car ayant suivi un parcours scolaire en milieu ordinaire grâce aux adaptations, 

ils espèrent également accéder à un parcours normal sur le plan professionnel. Plusieurs 

études ont montré que sortir d’anosognosie permet d’améliorer la fonction et n’entraîne pas 

d’augmentation de syndromes dépressifs sur le long terme 75 76 77. L’étude d’Ownsworth & al. 

en 2004 78 trouvait même une corrélation positive entre une meilleur conscience de ses 

difficultés et un bien être émotionnel.  

       Les résultats ne montraient pas de différence entre les deux groupes pour les autres sous-

scores de l’EPHP que sont les capacités cognitives, la motivation et la capacité de 
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compréhension et de communication avec les autres. L’évaluation des capacités cognitives 

par les proches à travers l’EPHP va dans le même sens que l’auto-évaluation des capacités 

cognitives exécutives par les patients avec le questionnaire DEX-p, avec une absence de 

différence entre les deux groupes.  

L’absence de différence à l’EPHP entre les deux groupes pour le sous-score qui explore la 

motivation et la capacité de compréhension et de communication n’est pas contradictoire 

avec la différence trouvée pour le score TALE « interactions sociales », dans la mesure où les 

deux questionnaires explorent deux aspects très différents des interactions sociales. Là où 

l’EPHP évalue les capacités d’empathie cognitive, d’empathie émotionnelle et la capacité à 

identifier les rôles sociaux ainsi que la signification des situations sociales, la TALE explore dans 

quelle mesure la mémoire autobiographique est utilisée pour créer, développer et maintenir 

des liens sociaux. Ces deux notions sont importantes et complémentaires dans les interactions 

sociales.  

 

G) Questionnaire EES 

 

En moyenne, les patients des deux groupes avaient une estime de soi considérée comme 

faible puisque comprise entre 25 et 31. 

Les résultats tendaient à montrer qu’à l’âge adulte, les patients du groupe LCA sur cerveau 

immature auraient une estime de soi un peu plus importante que les patients du groupe LCA 

sur cerveau mature, mais sans significativité statistique. Cette tendance est à confirmer par 

une étude de plus grande taille. Elle pourrait être en lien avec le fait que les patients ayant 
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acquis leur lésion cérébrale dans l’enfance n’ont pas expérimenté une vie d’adulte 

« normale » avant leur lésion. Ils ont grandi dans un environnement souvent aidant et 

soutenant, encouragés par leurs parents et les équipes médico-sociales qui les entourent, et 

peuvent ainsi rapporter une qualité de vie non altérée 79. A l’inverse, un adulte qui acquiert 

une lésion cérébrale sera bien plus conscient de tout ce qu’il perd à cause de son handicap 

nouveau, en comparaison avec sa vie professionnelle et familiale antérieure. Il aura donc 

potentiellement plus de mal à accepter ses séquelles, avec un impact négatif sur l’estime de 

soi qui pourra de ce fait être plus faible. Cette différence de vécu antérieur et de comparaison 

possible pourrait expliquer cette tendance à une meilleure estime de soi dans le groupe LCA 

sur cerveau immature. Cette hypothèse est étayée par la différence trouvée à l’analyse de 

l’EPHP, qui montrait une plus grande difficulté d’autoévaluation de ses capacités et de prise 

en compte de ses limites dans le groupe LCA sur cerveau immature.  

De plus nous retrouvions une corrélation négative significative entre l’EES et le DEX-p. Ce 

résultat peut s’interpréter de deux manières différentes : soit les patients avec un syndrome 

dysexécutif important avaient une moins bonne estime d’eux-mêmes, soit les patients ayant 

une mauvaise estime d’eux-mêmes avaient coté plus sévèrement leurs difficultés exécutives 

dans le questionnaire DEX-p, ce qui montre bien toute la limite de l’utilisation d’auto-

questionnaires dont les données sont par définition subjectives. Il aurait été intéressant de 

confronter les données de l’auto-questionnaire DEX-p à celle du questionnaire DEX-famille 

équivalent, afin de rendre compte de la justesse d’évaluation de leurs limites par les patients.  
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H) Questionnaire SCCS 

 

La clarté des concepts de soi est significativement inférieure pour l’ensemble des patients 

de cette étude par rapport aux normes définies dans la population générale 45, ce qui est 

cohérent avec les données de la littérature qui retrouvent cet impact négatif des lésions 

cérébrales acquises sur le concept et l’estime de soi, avec des conséquences à type 

d’augmentation de la prévalence de troubles anxieux et dépressifs et d’une diminution de la 

qualité de vie 8 80 5. En revanche lorsque nous avons comparé les résultats à un échantillon 

étalonné sur l’âge et le sexe, la différence n’était plus significative. Ceci montre l’importance 

de comparer les patients à des groupes d’âge et de sexe similaire : dans notre comparaison 

du score brut de SCCS, nos patients qui avaient un âge moyen de 36 ans ½, étaient comparés 

à un échantillon d’âge moyen 23 ans, rendant la comparaison moins fiable que celle des T-

scores qui prennent en compte l’âge et le sexe. Ainsi, en prenant en compte l’âge, les patients 

avec lésion cérébrale n’étaient pas différents de la population générale en termes de clarté 

des concepts de soi évaluée par questionnaire dans notre étude.  

Nous n’avons pas trouvé dans cette étude de différence significative dans la clarté des 

concepts de soi entre les deux groupes, contrairement à ce que l’on aurait pu attendre dans 

la mesure où le concept de soi connaît un important développement au moment de 

l’adolescence, lors de la maturation du cortex préfrontal 46. Le questionnaire SCCS et la notion 

même de « clarté du concept de soi » étant complexes, il est possible que les réponses des 

patients à ce questionnaire ne soient pas fiables, et ce d’autant plus que le score 

d’inconsistance pour ce questionnaire était relativement élevé. En effet, un certain niveau de 
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métacognition était nécessaire pour comprendre et remplir de manière fiable ce 

questionnaire, la tâche demandée étant une analyse de sa propre cognition. Par ailleurs il 

s’agit d’un questionnaire élaboré à la base pour la population générale dans le but d’aider à 

l’orientation scolaire et professionnelle, et non adressé à des patients cérébrolésés.  

       Nous n’avons pas trouvé dans notre étude de corrélation significative entre l’âge et la 

clarté des concepts de soi, bien que cette dernière ait été décrite dans la littérature 45. Ce 

résultat peut être expliqué soit par le fait que tous les âges n’étaient pas représentés dans les 

groupes de patients, soit par le fait que les patients n’avaient pas bien compris les 

questionnaires et que les réponses n’étaient pas fiables, ou encore par le fait que la clarté des 

concepts de soi n’augmente pas avec l’âge chez les patients cérébrolésés, contrairement à la 

population générale. Il faudrait refaire des analyses sur un plus grand échantillon de patients 

cérébrolésés pour déterminer quelle hypothèse est la bonne.  

       Les analyses trouvaient une corrélation statistiquement significative entre l’estime de soi 

et l’utilisation de la mémoire autobiographique pour développer un sentiment de continuité 

de soi. Ce résultat suggère que les patients cérébrolésés qui rapportent une meilleure 

utilisation de la mémoire autobiographique dans le sentiment de continuité de soi auraient 

également une meilleure estime d’eux-mêmes, ce qui justifierait de travailler l’utilisation de 

la mémoire autobiographique dans cette fonction chez les patients cérébro-lésés. Toutefois, 

une autre explication à ce résultat peut être que les patients ayant une bonne estime d’eux-

mêmes ont tendance à avoir l’impression de plus utiliser leur mémoire autobiographique dans 

l’élaboration du sentiment de continuité de soi.  
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       Par ailleurs, la littérature montre qu’en général les personnes ayant une meilleure clarté 

des concepts de soi ont tendance à avoir également une meilleur estime de soi 59 8 76. Nous 

avons retrouvé cette corrélation chez les patients cérébrolésés de cette étude, avec 

également une corrélation significative entre l’utilisation de la mémoire autobiographique 

dans la continuité de soi et à la fois l’estime de soi et la clarté des concepts de soi (SCCS T-

score). Ces résultats suggèrent que les patients cérébrolésés ayant une meilleure utilisation 

de la mémoire autobiographique dans le développement d’un sentiment de continuité de soi 

auront une meilleure estime de soi ainsi qu’une meilleure clarté des concepts de soi.  

Ceci est un argument de plus pour développer le concept de soi, notamment via la 

mémoire autobiographique, avec la confrontation à des activités de la vie quotidienne qui 

permettent de s’auto évaluer et de mieux se connaitre plutôt que de rester dans une « bulle 

protectrice » familiale qui entretient les illusions. Cette piste a déjà été explorée par 

Hoogerdijk et al en 2011 81. Il s’agit de privilégier l’expérimentation, afin d’étayer les capacités 

d’élaboration en s’appuyant sur les sentiments et les perceptions éprouvées par le patient 82. 

Ceci rejoint l’approches du Journal d’expériences décrit plus haut.  

       Dans la littérature, les interventions qui amélioreraient la clarté des concepts de soi ont 

très peu été étudiées, alors qu’il s’agit probablement d’une priorité de recherche à venir sur 

la prise en charge des enfants cérébrolésés, afin de les aider à reconstruire un sentiment 

d’unité et de cohérence de soi. La thérapie narrative pourrait être une piste de prise en charge 

dans cette optique. Cette technique s’appuie sur l’utilisation de la mémoire autobiographique 

pour restaurer un sentiment de continuité de soi à travers le récit par le patient des 

évènements vécus. Ce récit permet de donner sens et de retrouver une cohérence après un 
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traumatisme ayant agi comme une rupture dans l’histoire de vie 83. Elle aide à intégrer les 

aspects du passé au nouveau contexte qui suit l’évènement traumatique, pour développer 

une histoire de soi alternative à celle dans laquelle le patient se projetait avant la lésion. Elle 

a été développée dans les années 1980 par Michael White et David Epston, deux psychologues 

australiens. Elle était appliquée initialement dans des thérapies familiales avant de s’élargir 

aux prises en charge psychologiques après traumatisme, troubles des conduites alimentaires, 

deuil, dans l’éducation ou encore dans le coaching en entreprise. Elle a fait ses preuves dans 

ces domaines pour participer à la construction de l’identité. Pourtant la recherche est plus 

pauvre concernant son application dans la prise en charge des patients cérébrolésés. En 2004, 

Morris 7 suggérait en se basant sur son expérience personnelle de la prise en charge de 

patients cérébrolésés, qu’une approche narrative intégrée au contexte écologique pouvait 

aider les patients à reconstruire leur identité après la lésion, en les aidant à définir qui ils 

étaient devenus à travers leurs récits de souvenirs pour se réapproprier leur histoire. Cette 

thérapie leur permettrait ainsi de se redéfinir, de donner du sens à ce qu’ils avaient vécu et 

vivaient. Une revue de la littérature en 2019 84 analysait les résultats de 12 études qui avaient 

expérimenté cette thérapie chez les patients cérébrolésés. Ces dernières montraient un 

bénéfice dans la reconstruction d’une identité basée sur ses forces, une amélioration dans la 

communication avec les autres, le développement d’un sentiment de reconnaissance par le 

fait d’avoir été écouté et entendu, une réflexion et un apprentissage sur soi-même.  
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I) Points forts de l’étude 

 

Cette étude s’intéresse à un domaine encore peu connu et peu exploré du handicap psychique 

spécifique des patients cérébrolésés dans l’enfance et apporte des pistes pour mieux 

comprendre les différences de problématiques rencontrées chez ces patients. Les effectifs 

recrutés étaient certes peu élevés mais suffisant pour la réalisation d’analyses exploratoires.  

 

J) Limites de l’étude 

 

Les résultats de cette étude ne peuvent être extrapolés à l’ensemble des patients 

cérébrolésés, dans la mesure où les patients qui ont participé à l’étude sont uniquement des 

patients qui ont été suivis par l’équipe mobile prenant en charge les troubles cognitifs après 

lésion cérébral au centre de réadaptation Clemenceau. Etaient de fait exclus les patients aux 

séquelles trop sévères ne pouvant pas comprendre/remplir ces questionnaires ou dont le suivi 

se faisait en institution. A l’opposé, les patients qui présentent au contraire des séquelles très 

légères, voire aucune séquelle rapportée, et de ce fait ne bénéficient pas d’une prise en charge 

rééducative, n’étaient pas représentés non plus dans cet échantillon. En effet, les patients aux 

séquelles légères qui ont pu bénéficier d’une prise en charge en MPR pédiatrique dans les 

suites de la lésion cérébrale sont ensuite souvent perdus de vue au moment de la transition 

enfant-adulte et n’ont pas de suivi à EMOI TC.  

Une autre limite de cette étude est que les questionnaires utilisés étaient des auto-

questionnaires remplis par les patients, les réponses étaient donc pas définition subjectives, 
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ce qui est discutable chez des patients cérébrolésés ayant fréquemment un défaut de 

conscience de leurs troubles 25 79 85 86. Et ce d’autant plus que les items de certains 

questionnaires ont des intitulés longs, potentiellement difficiles à comprendre, ou font appel 

à des capacités de métacognition qui doivent être relativement préservées. Cette complexité 

des questionnaires peut poser particulièrement problème pour des patients cérébrolésés 

présentant des troubles cognitifs (dysexécutif, attentionnel, langagier, en mémoire de travail, 

etc). Afin d’évaluer l’ampleur de ce biais nous avions ajouté un item aux questionnaires ART 

et SCCS pour calculer un score d’inconsistance. Ce dernier était peu élevé dans l’ART, et 

similaire dans les deux groupes, ce qui suggère que les scores obtenus dans ce questionnaire 

étaient relativement fiables. En revanche pour la SCCS le score d’inconsistance était élevé, 

faisant craindre un manque de fiabilité dans les réponses des patients. Cependant il s’agit d’un 

calcul d’inconsistance sur un seul item. Des mesures d’inconsistance plus élaborées, multi 

items, comme celui de l’Inventaire d'Évaluation Comportementale des Fonctions Exécutives 

(BRIEF) 87 semblent indispensables dans l’élaboration de questionnaires dans cette population 

afin d’évaluer la fiabilité des réponses. Dans la BRIEF, la fiabilité des réponses est évaluée par 

l’inconsistance entre items évaluant la même chose, mais également par un score de rareté 

qui dépiste des réponses en grand décalage avec la présentation typique de patients (ex item 

« je ne me souviens pas souvent de mon nom ») et enfin un score de négativité, dépistant un 

éventuel pattern de réponses particulièrement négatives suggérant une exagération des 

difficultés ou une vision très négative de ses capacités (qui peut toutefois être le reflet de la 

réalité en cas de déficits sévères). 
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Il s’agit ici d’une étude rétrospective exploratoire. Par conséquent les résultats devront 

être confirmés sur une étude de plus forte puissance, si possible prospective.  

Il paraîtrait également intéressant d’explorer la corrélation entre le degré de syndrome 

dysexécutif et les différents paramètres étudiés : l’estime de soi, la clarté des concepts de soi, 

l’utilisation de la mémoire autobiographique et le handicap psychique évalué par les proches. 

Cependant le questionnaire DEX-p ayant montré un manque de sensibilité, et la littérature 

n’ayant jamais réussi à trancher sur une analyse factorielle DEX-p fiable, ces analyses n’étaient 

pas jugées interprétables. Le remplacement de la DEX par la BRIEF, qui bénéficie de normes 

françaises de validation et qui évalue de façon systématique la fiabilité des réponses, semble 

indispensable à la fois en pratique courante et en recherche.  

Enfin d’autres analyses seraient intéressantes à effectuer pour explorer des aspects 

fonctionnels complémentaires du fonctionnement psychique, comme la régulation des 

émotions ou les stratégies mises en place pour faire face aux évènements stressants de la vie. 

  



72 
 
 

 

V) CONCLUSION 

       Cette étude semble suggérer que les patients avec lésion cérébrale acquise présentent 

plus de difficultés en comparaison aux sujets sains dans les domaines de la clarté des concepts 

de soi, de l’utilisation de la mémoire autobiographique et des caractéristiques de 

remémoration des souvenirs. Ces difficultés sont peu abordées actuellement en rééducation, 

et gagneraient à être davantage intégrées dans les prises en charges.  

       D’autre part, au sein des patients avec LCA, nous nous sommes intéressés plus 

particulièrement à la population des patients lésés dans l’enfance, qui semblent avoir un profil 

différent de ceux qui ont acquis une lésion sur un cerveau mature. Actuellement, les prises en 

charge rééducatives des patients cérébrolésés prennent peu en compte les problématiques 

spécifiques des patients ayant acquis leur lésion à un jeune âge. Ces derniers semblent 

présenter notamment de plus grandes difficultés dans les interactions sociales ainsi qu’une 

moins bonne prise en compte de leurs limites par rapport aux autres patients cérébrolésés.  

       Les résultats de cette étude exploratoire suggèrent que ces difficultés spécifiques 

pourraient provenir d’une différence de fonctionnement psychologique chez ces patients. En 

effet, les patients ayant acquis une lésion cérébrale sur un cerveau encore immature 

décrivaient, une fois arrivés à l’âge adulte, une moindre utilisation de la mémoire 

autobiographique pour construire et entretenir des interactions sociales, sans qu’il n’y ait de 

différence dans les caractéristiques rapportées de la remémoration des souvenirs, ce qui est 

en faveur d’une atteinte spécifique de l’utilisation et de la fonction de la mémoire 

autobiographique dans les liens sociaux. Par ailleurs, les proches rapportaient, pour les 
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patients cérébrolésés dans l’enfance, une plus grande difficulté à évaluer ses capacités et à 

prendre en compte ses limites que pour les patients cérébrolésés à l’âge adulte.  

       Ces résultats doivent encourager le développement d’une prise en charge rééducative 

globale adaptée aux patients ayant acquis une lésion cérébrale alors que leur cerveau était 

encore immature, pour mieux répondre à leurs problématiques spécifiques et améliorer 

l’accompagnement dans la construction de leur projet de vie, notamment à la période 

charnière du début de la vie d’adulte. La reconstruction d’une identité cohérente, claire, 

positive ainsi que l’apprentissage de l’utilisation des souvenirs, à la fois pour construire et 

entretenir des liens sociaux et pour appréhender ses limites, devraient être des axes de travail 

intégrés dans la prise en charge rééducative et passent par la connaissance et la 

reconnaissance de ces difficultés chez les patients par les thérapeutes.  

Cette étude est exploratoire et ces résultats préliminaires doivent être confirmés par une 

étude prospective et de plus grande taille. 
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VI) ANNEXES 
 

Annexe 1 : Table de T-score pour l’échelle SCCS (SCCS-T) – femmes  
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Annexe 2 : Table de T-score pour l’échelle SCCS (SCCS-T) – hommes 
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Annexe 3 : Extrait du programme Goal Management Training de Levine 2011 88 adapté à l’enfant par 

Krasny-Pacini et Chevignard 67 
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Annexe 4 : Avis du Comité d’Ethique     
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RESUME : 

Les particularités du handicap psychique et de la reconstruction de l’identité chez les patients victimes d’une lésion 
cérébrale dans l’enfance demeurent peu explorées à ce jour, alors même qu’en pratique clinique les soignants sont 
confrontés à des problématiques bien spécifiques dans cette catégorie de patients.  

L’objectif principal de ce travail a été d’évaluer les différences de profils psychologiques dans une population 
adulte de cérébrolésés, entre les patients ayant acquis leur lésion dans l’enfance et ceux l’ayant acquise à l’âge 

adulte, sur les aspects suivants : mémoire autobiographique et utilisation des souvenirs autobiographiques, clarté 

de concept de soi, estime de soi et handicap psychique perçu par l’entourage proche. 

Les objectifs secondaires ont consisté à évaluer si les patients cérébrolésés étaient réellement différents des 

contrôles décrits dans la littérature sur les aspects étudiés, et à explorer les liens entre mémoire autobiographique, 

clarté des concepts de soi et estime de soi.  

Les données analysées provenaient d’auto-questionnaires complétés par des patients adultes suivis par l’équipe 
EMOI TC de l’IURC et par des patients qui avaient bénéficié d'une prise en charge dans le service de pédiatrie de 
l'IURC pour une lésion cérébrale acquise, ainsi que d’un hétéro-questionnaire rempli par leurs proches. Les 

patients étaient répartis en deux groupes : dans le premier groupe, constitué de 30 patients, la lésion cérébrale était 

survenue sur un cerveau immature (avant l’âge de 21 ans), dans le deuxième groupe, constitué de 31 patients, la 

lésion était survenue sur un cerveau mature (après l’âge 21 ans). Les questionnaires suivants étaient analysés : 
Echelle d’Estime de Soi, Échelle de Réflexion sur ses Expériences de Vie, Test de remémoration autobiographique, 
Echelle de Clarté des Concepts de soi, Échelle d’Évaluation des Processus du Handicap Psychique.  

Les patients ayant eu une lésion cérébrale dans l’enfance déclaraient utiliser moins leur mémoire autobiographique 
pour créer du lien social que les patients lésés à l'âge adulte. Les proches des patients rapportaient des difficultés 

d’auto-évaluation et de prise en compte de ses limites plus importantes dans le groupe des patients cérébrolésés 

dans l’enfance. Il n’y avait pas de différence dans la clarté des concepts de soi, l’estime de soi, ni dans les 

caractéristiques de remémoration des souvenirs autobiographiques rapportées par les patients entre les deux 

groupes.  

Il paraît important de s’intéresser aux difficultés spécifiques des patients cérébrolésés dans l’enfance, en particulier 
dans les domaines du handicap psychique et de l’utilisation de la mémoire autobiographique, pour mieux répondre 
aux problématiques spécifiques de ces patients et adapter leur accompagnement dans la construction du projet de 

vie.   

 


