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Note au lecteur

Ce travail est réalisé conformément a 1’ Arrété du 5 juillet 2010 relatif au Diplome d’Etat

d’Ergothérapeute :

NOR : SASH1017858A, dans le cadre de I'UE 6.5 : « Evaluation de la pratique

professionnelle et recherche »

Et la Loi du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne humaine dite «
loi JARDE ».

I1 s’agit d’un mémoire d’initiation a la recherche écrit et suivi d’une argumentation orale.

Extrait du guide méthodologique : « Le mémoire d'initiation a la recherche offre la
possibilité a I'étudiant d'approfondir des aspects de la pratique professionnelle. Il permet
I'acquisition de méthodes de recherches, d'enrichissements de connaissances et de

pratiques en ergothérapie.

Il inscrit I'étudiant dans une dynamique professionnelle qui tend a développer le savoir
agir, vouloir agir et pouvoir agir de I’é¢tudiant (Le Boterf, 2001), ainsi que sa capacité
d'analyse réflexive sur la pratique professionnelle. Il favorise D’esprit critique et
I’acquisition d’une méthodologie conforme a la recherche académique, ce qui facilite

I’acces a un parcours universitaire. »
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Introduction

Gréace aux récents progres faits en réanimation et en service de soins intensifs, de plus
en plus de personnes survivent a un traumatisme cranien grave (Baret et al., 2012). Bien que
certains peuvent se rétablir rapidement, les lésions cérébrales traumatiques sévéres provoquent
trés souvent chez les patients d’importantes altérations de leur état de conscience, a différents
niveaux de gravité (Cheng, 2020). Les patients ayant toujours des troubles de la conscience a
la sortie du coma feront 1’objet d’un accompagnement précoce dans des services spécialises,
comme le sont les unités d’éveil de coma ou les Services de Rééducation Post-Réanimation

(SRPR), au sein desquelles intervient notamment 1’ergothérapeute.

A titre personnel, j’ai choisi de m’intéresser a ce sujet suite a la réalisation d’un dossier
en anthropologie dans le cadre de ma formation. Ce dossier portait sur le théme de la
« Conscience Intuitive Extraneuronale » et se référait a divers phénomenes ou la conscience est
affectée, altérée comme lors du coma. La réalisation de ce dossier et la lecture de nombreux
articles et ouvrages en lien avec le sujet m’ont particuliérement intéressé mais m’ont aussi
beaucoup interrogé. Par la suite, en mars 2019, durant « La semaine du cerveau », j’ai assisté a
une conférence nommée « Sortir du coma » réalisée par deux neurochirurgiens. Fort de mon
dossier en anthropologie et ayant recueilli certaines informations lors de cette conférence, je
souhaitais accroitre davantage mes connaissances et approfondir les pratiques autour de ce
sujet. Aprés avoir appréhendé plusieurs notions fondamentales notamment sur le coma et la
sortie du coma, j’ai décidé d’orienter mon sujet de mémoire sur I’accompagnement en éveil de
coma. Je me suis alors questionné sur la place de I’ergothérapie auprés d’une population de
traumatisés craniens graves en état de conscience altérée. Aprés quelques recherches, mon
choix s’est plus particuliérement porté sur les patients traumatisés craniens, tant le traumatisme
cranien représente de réels enjeux de santé publique encore aujourd’hui. De tout cela découle
alors ma question de départ qui est : Quels sont les enjeux de I’accompagnement du patient
traumatisé cranien en éveil de coma, et quelles compétences I’ergothérapeute peut-il
mettre en ceuvre ? L’objectif de ce mémoire de recherche sera d’identifier les roles de
I’ergothérapeute au sein d’une démarche transdisciplinaire en éveil de coma, et d’analyser

I’intérét porté aux facteurs environnementaux du patient pour augmenter son niveau d’éveil.

Dans un premier temps, nous décrirons ce que représente 1’éveil de coma traumatique,
en présentant le traumatisme cranien séveére puis I’éveil de coma a proprement parler. Ensuite,
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nous développerons plus largement I’accompagnement du patient traumatisé cranien en éveil
de coma, en mettant en avant a la fois les différents enjeux d’une prise en charge
transdisciplinaire et notre réflexion sur un moyen d’intervention en particulier. Avant d’aborder
notre question de recherche, nous détaillerons ce que constitue I’environnement du patient en
éveil de coma, en s’appuyant sur un modele conceptuel particulier : le MDH-PPH. Dans une
seconde partie, nous présenterons la méthodologie utilisée, qui nous permet de réaliser notre
enquéte expérimentale et d’interroger les professionnels sur le terrain. Nous exposerons enfin

les résultats obtenus et poursuivrons par une discussion.



PARTIE 1 : Cadre théorigue

1 L’éveil de coma traumatique

1.1 Le traumatisme cranien

1.1.1 Définition, épidémiologie et causes

Le traumatisme cranien, ou traumatisme cranio-cérébral, est une « Iésion cérébrale,
acquise de facon soudaine et brutale, qui perturbe les fonctions motrices, cognitives, sensitives

et sensorielles d’un individu » (Cambier et al., 2012).

Les traumatismes craniens représentent aujourd’hui la troisieme cause de mortalité et
d’invalidité a 1’échelle mondiale (Santé Publique France, 2019). En France, on dénombre
chaque année environ 150 000 traumatisés craniens hospitalisés dont environ 80% sont dits
Iégers et 20% sont qualifiés de modérés ou graves. Parmi ces derniers, pres de 8 000 personnes
évolueront vers un déces tandis que 30 000 personnes garderont des séquelles (Azouvi et al.,
2012).

Les accidents de la voie publique restent la premiére cause de traumatismes craniens
graves et concernent plus de la moitié des patients traumatisés craniens. On remarque cependant
une légere diminution des accidents de la voie publique ces dernieres années, diminution
permise notamment par les nombreuses mesures de prévention routiére (Pradat-Diehl et Luauté,
2016). Les chutes (particulierement chez la personne agée), les accidents de sports ou du travail
ainsi que les tentatives de suicide sont également des causes importantes d’apparition de
traumatisme cranien. Les personnes de 15 a 30 ans, de sexe masculin majoritairement,
représentent la population la plus touchée par le traumatisme cranien (Bayern et al., 2012). Le
traumatisme cranien est la premiére cause de mortalité et de handicap sévére des personnes de

moins de 45 ans, et la principale cause de décés a 1’age de 20 ans (Jean-Louis, 2016).

Toutes ces données tendent a démontrer que le traumatisme cranien reste un probléme
majeur de santé publique en France. Avec un grand nombre de cas chaque anneée, il touche une
population jeune avec des séquelles qui vont particulierement altérer leur quotidien et ainsi
« déstabiliser brutalement et définitivement leur projet de vie » (Ministere de la santé et de la

protection sociale, 2004)



1.1.2 Zoom sur le traumatisme cranien grave

On parle de traumatismes craniens graves lorsqu’une personne a un score de Glasgow
inférieur ou égal a 8 sur 15. L’échelle de Glasgow (Annexe 2), élaborée en 1974, est un
indicateur de I’état de conscience dans un contexte d’urgence. C’est 1’échelle la plus
fréqguemment utilisée pour déterminer la gravité d’un traumatisme cranien 48 heures aprés la
survenue de I’accident (Steiner, 2015). Plus le score de Glasgow obtenu est faible (en dessous
de 8), plus la gravité du traumatisme cranien sera importante (Azouvi et al., 2012). Cette échelle
permet d’observer et d’examiner trois critéres : 1’ouverture des yeux, la réponse verbale, la

réponse motrice a des stimulations sonores ou douloureuses.

Un autre indicateur permet d’évaluer la sévérité d’un traumatisme cranien : il s’agit de
la durée de I’Amneésie Post Traumatique (APT) (Chrispin et al., 2012). L’APT est la période ou
le patient se trouve « confus, incapable de s’orienter, de mémoriser des événements courants
avec trouble de I’orientation, amnésie antérograde et amnésie rétrograde » (Benaim et Benatru,

2009).

1.1.2.1 Séquelles

Apres un traumatisme cranien grave, un patient va connaitre une période de coma
immédiate d’une durée plus ou moins longue en fonction de I’importance de I’accident. A la
sortie du coma, le patient qui entre en phase d’éveil, va généralement développer ses premieres
séquelles manifestées par des phases d’agitation ou de confusion consécutives a la perte de
I’ensemble des reperes spatio-temporels. Lorsqu’elles sont prises en compte dans 1’intervention
des thérapeutes, ces etats confusionnels peuvent s’estomper assez rapidement (Cuny et al.,
2001).

Dans certains cas, les patients traumatisés craniens vont garder de fagon chronique des
troubles de la conscience : on parle d’état végétatif chronique ou état de conscience minimale

(Pradat-Diehl et Luauté, 2016).

En terme de séquelles, I’évolution d’un patient ayant subi un traumatisme cranien sévere
est souvent difficile a prédire. Cependant, a titre comparatif, cette évolution est bien moins

stable que pour un patient ayant eu un accident vasculaire cérébral (Azouvi et al, 2012).



Aprés avoir suivi une rééducation, un patient traumatisé cranien grave peut
généralement retrouver une bonne partie de ses capacités motrices et sensorielles au bout d’un
an. Les déficits sur le plan cognitif persistent davantage, et le potentiel de récupération des
fonctions exécutives comme la mémoire ou encore 1’attention est d’environ 2 ans, et il s’agira
seulement d’une récupération partielle dans bon nombre de cas (Montreuil, Coupé, Truelle,
2012). Par ailleurs, ces séquelles cognitives auront un impact considérable sur la réalisation des
activités de la vie quotidienne des personnes (Azouvi et al., 2012).

Enfin, les séquelles qui vont trés souvent s’étendre sur le long terme seront des troubles
du comportement et des troubles psychoaffectifs (Montreuil, Coupé et Truelle, 2012 ; Luauté
et Pradat-Diehl, 2016). Elles pourront durer toute la vie aprés 1’accident et constitueront un
handicap invisible encore difficile a appréhender par les soignants malgré les progres récents
(Pradat-Diehl et Luauté, 2016).

1.1.2.2 Parcours de soin

Pradat-Diehl et Luauté (2016) parlent d’un parcours de soin «long, singulier,
incertain ». En effet, I’accompagnement des patients traumatisés craniens va s’inscrire tout au
long de la vie de la personne et nécessitera des réponses a la fois sanitaires et médico-sociales
(Pradat-Diehl et Luauté, 2016). 1l est également important que I’entourage du patient, pour qui

la situation est aussi un bouleversement, soit accompagné tout au long de ce parcours de soin.

Nous allons développer le parcours de soin du patient traumatisé cranien en dégageant quatre

périodes :

- Ce parcours de soin commence par une prise en charge en service de neuro-réanimation
ou I’objectif sera de préserver avant tout les fonctions vitales et végeétatives des patients
et traiter les potentielles affections neurochirurgicales suite a 1’accident (Dailler et
Gobert, 2016).

- A la sortie des services de réanimation, c’est-a-dire lorsque les fonctions vitales du
patient sont stabilisées, les patients vont étre transférés dans un centre de rééducation,
au sein de services spécifiques comme les unités d’éveil ou les SRPR. « Pour étre admis
en SRPR, les patients doivent étre stables sur le plan hémodynamique et respiratoire »
(Tell et Luauté, 2012). La prise en charge dans ces services est faite par une équipe



constituee de médecins rééducateurs, d’infirmiers, de kinésithérapeutes,
d’ergothérapeutes, d’orthophonistes, de psychologues ou neuropsychologues, d’aides-
soignants et d’assistants sociaux. L’objectif est de permettre au patient de récupérer un
niveau de conscience optimal, qu’il puisse & nouveau interagir avec son environnement,
tout en prévenant 1’apparition d’éventuelles complications encore fréquentes a ce stade,
qu’elles soient respiratoires, infectieuses, digestives, cutanées ou encore
comportementales (Tell et Luauté, 2012 ; Ministére de la santé et de la protection
sociale, 2004).

- Des lors que le patient aura récupéré un niveau de conscience optimale, il va
généralement entrer en phase de rééducation classique, en service de Soins de Suite et
de Réadaptation (SSR) ou en service de Médecine Physique et de Réadaptation (MPR).
L’accompagnement en soins de rééducation et de réadaptation est pluridisciplinaire et
individualisé. 1l a pour but de permettre au patient de retrouver un maximum
d’autonomie et d’indépendance en rééduquant les fonctions motrices, cognitives et

sensorielles (Azouvi et al., 2012).

- Lafin du séjour en rééducation va étre consacrée principalement au projet de vie de la
personne. On ne peut pas forcément parler de fin du parcours de soin car selon le niveau
d’autonomie de la personne, elle pourra retourner a son domicile ou bien alors entrer en
institution (en foyer d’accueil médicalisé par exemple). L un des objectifs prioritaires a
la sortie du SSR sera d’envisager la réinsertion socio-professionnelle de la personne.
Les structures médico-sociales telles que les unités d'évaluation de réentrainement et
d'orientation sociale et professionnelle (UEROS) permettront d’évaluer et

d’accompagner les patients tout au long de cette reinsertion (Azouvi et al., 2012).

Notre mémoire va donc concerner la deuxieme étape de ce parcours de soins, a savoir
I’accompagnement du patient durant la phase d’éveil de coma, a la sortie de la réanimation et

avant ’entrée en SSR ou MPR.



1.2 L’éveil de coma

1.2.1 Lecoma

Le coma est un état de non réponse dans lequel le sujet repose les yeux fermés et ne peut
étre réveilleé (Cohadon, 2000). Il est lié a une atteinte de la formation réticulée activatrice
ascendante, qui est le centre de la vigilance et qui se situe au niveau du tronc cérébral. Parfois,
le coma peut aussi étre lié a une atteinte encéphalique diffuse (Chung, 2015). Le coma est
identifi¢ a 1’aide de 1’échelle de Glasgow, avec un score inférieur a 8 (Dailler et Gobert, 2016).
Le sujet dans le coma ne présente aucune conscience, aucune réactivité avec I’environnement
extérieur, aucune réactivité a des stimuli externes répétitifs. On parle d’absence d’éveil,
abolition de la vigilance et, par conséquent, de 1’état de conscience (Dailler et Gobert, 2016).
La durée du coma est variable et peut aller de quelques jours seulement a quelques semaines.
Grace aux récents progres dans ce domaine, de plus en plus de personnes ayant subi une
agression cérébrale vont sortir du coma (Dailler et Gobert, 2016). Ainsi, le retour a un niveau
de conscience optimal peut étre trés rapide mais dans la plupart des cas, 1’amélioration peut
s’avérer extrémement lente, le patient traversant d’autres états de conscience altérée (Inserm,

2013).

1.2.2 La période d’éveil de coma

1.2.2.1 Définition

Le transfert de la réanimation a 1’unité d’éveil de coma ou au SRPR est permis lorsque
les fonctions vitales du patient sont stabilisées (Tasseau, 2016). Néanmoins, les premiers signes
observables d’une sortie de coma et d’une entrée en état d’éveil sont 1’ouverture des yeux : c’est
la restauration de la vigilance (Guntz-Stumpf, Froehlig et Rousseau, 2019) La vigilance est

caractérisée par un cycle veille-sommeil (Schnakers, Majerus, Laureys, 2004).

L’éveil de coma est un « processus neurologique décrivant I’altération de la conscience
aprés un coma avec la restauration de la vigilance et la reprise d’une activité consciente »
(Mimoumi, 2015). La conscience se définit par la connaissance de soi-méme, de

I’environnement et la capacité des échanges avec le milieu extérieur (Laureys, Faymonville,



Maquet, 2002). En outre, 1’éveil de coma est caractérisé par le passage de différents états au

cours desquels le patient va connaitre divers niveaux de conscience.

Nous allons désormais déecrire les deux états de conscience altérées qui définissent

finalement I’ensemble de la période d’éveil de coma.

1.2.2.2 Etat végétatif

Lorsque 1’état du patient dans le coma s’améliore, on dit qu’il entre dans un état
végétatif, aussi appelé syndrome d’éveil non-répondant. Le patient en état végétatif est entré en
phase d’éveil de coma mais on ne peut affirmer, a ce stade, la présence d’une activité consciente.
En effet, le patient est en situation d’inconscience de soi et de I’environnement. Ainsi,
cliniquement, la différence entre le coma et I’état végétatif réside essentiellement dans le retour
du cycle veille-sommeil, on parle alors de la restauration de la vigilance. Elle se manifeste par

une ouverture spontanée des yeux ainsi qu’un réflexe de clignement des paupieres (Boly, 2007).

Une sortie de 1’état végétatif peut étre rapide ou lente en fonction du niveau de
conscience, mais il arrive parfois que cet état végétatif persiste dans le temps. Lorsque 1’état
vegetatif dure plus de 12 mois apreés le traumatisme cranien, on parle d’état végétatif chronique.
Nous préciserons que cet état est trés souvent irréversible, la probabilité d’un retour a un niveau

de conscience optimale étant quasiment nulle (Gegout, 2008).

1.2.2.3 Etat pauci-relationnel

Contrairement a I’ état végétatif, 1’état pauci-relationnel, ou état de conscience minimale,
se manifeste par des comportements incohérents mais reproductibles et soutenus durant une
période assez longue. On constate chez un patient en état pauci-relationnel la présence, certes
variable, d’un signe de conscience de soi ou de I’environnement (Guntz-Stumpf, Froehlig et
Rousseau, 2019). Parmi ces nouveaux comportements clairement observables, il y a la réponse
a des ordres ou commandes simples comme serrer la main, ou encore ouvrir la bouche, la
localisation précise des stimuli nociceptifs, le suivi du regard d’un objet déplacé dans son
champ visuel, ou encore plus globalement des émotions adaptées a une situation. Nous pouvons

affirmer qu’un patient est sorti de 1’état végétatif et entre en état pauci-relationnel lorsque toutes



ces manifestations sont observables (Boly et al., 2007 ; Guntz-Stumpf, Froehlig et Rousseau,
2019).

Enfin, les patients sortent de 1’état pauci-relationnel lorsqu’ils sont en capacité de
communiquer de maniére fiable, interactive, et lorsqu’ils savent utiliser de maniére
fonctionnelle au moins deux objets de la vie quotidienne (Boly et al., 2007). On parle désormais
d’un niveau de conscience stable. Cette étape signifie également que le patient est sorti de la
phase d’amnésie post-traumatique. L’ APT est mesurable avec I’échelle Galveston Orientation
Amnesia Test (GOAT). Un score supérieur a 76/100 obtenu deux jours d’affilé est un indicateur

de la sortie de I’APT (Chrispin et al., 2012).

Le patient entrera alors en phase de rééducation et de réadaptation a proprement parler,
généralement en SSR ou en MPR (Boly et al, 2007).

2 L’accompagnement d’un patient traumatisé cranien en éveil de coma
2.1 Etat des lieux de I’accompagnement du patient

2.1.1 Une approche transdisciplinaire

« L’accompagnement dans une perspective de soins fait référence au bien-étre de la
personne et la continuité de la vie » (Dénériaz & Volluz Freymond, 2016). Au-dela des
connaissances techniques de chaque discipline médicale et paramédicale, I’accompagnement
demande certaines compétences communes et essentielles qui vont de 1’écoute a I’analyse des
besoins et des attentes du patient ainsi que de son entourage proche. Tout accompagnement
nécessite donc une vision globale du patient et non une vision isolée de sa pathologie. Ainsi,
selon Paul (2009), « I’accompagnant incite I’accompagné a passer d’une situation de prise en

charge a celle de sujet-acteur » (Paul, 2009).
Quels sont alors les fondements de 1’accompagnement transdisciplinaire ?

L approche transdisciplinaire a été d’abord introduite par Piaget en 1970 puis largement
mise en évidence durant les années 90 par le physicien roumain Basarab Nicolescu. Parfois
confondu avec I’interdisciplinarité, qui est le transfert de methodes d’une discipline a I’autre,

Nicolescu definit la transdisciplinarité comme une démarche qui « concerne ce qui est la fois



entre les disciplines, a travers les différentes disciplines et au-dela de toute discipline »
(Nicolescu, 2011).

Afin de garantir une prise en charge qui soit la plus compléte et la plus optimale pour
les patients en éveil de coma, 1’une des premiéres clés du modeéle transdisciplinaire de Nicolescu
est la communication et les échanges systématiques entre les différents praticiens. En outre,
grace a I’union et au dépassement de chaque discipline, la transdisciplinarité va permettre
d’identifier des €léments dits transversaux que chaque thérapeute, chaque soignant va pouvoir
intégrer dans son intervention en éveil de coma. Les missions de différents professionnels seront
déterminées selon les besoins de la situation, en se détachant des roles purement spécifiques et

propres a chaque corps de métier (Dénériaz et VVolluz Freymond, 2016).

C’est pourquoi, en éveil de coma, il y a une réelle volonté d’évoluer vers des pratiques
transdisciplinaires, ou les roles spécifiques des professionnels seront donc difficilement
identifiables et exploitables (Mimoumi et Scelles, 2013). Mais que représentent concrétement

les enjeux de I’accompagnement transdisciplinaire en éveil de coma ?

2.1.2 Des enjeux particuliers

D’apres le professeur Frangois Cohadon (2000), en service d’éveil de coma, « la prise
en charge a pour but de retrouver des reperes, et de les faire retrouver et réhabiter par le blessé
lui-méme, de lui rendre la continuité du monde, de I’espace autour de lui, la continuité du temps,
de ses mémoires » (Cohadon, 2000). Le patient en éveil de coma est ainsi dépourvu de
I’ensemble de ses repéres personnels, et se retrouve dans un milieu qui lui est inconnu. D’un
point de vu général, I’objectif pour le patient en phase d’éveil de coma est de pouvoir se
reconstruire en tant que personne, de recréer toute son identité en lui redonnant un maximum

de reperes des son entrée en unité d’éveil ou SRPR.

Tasseau (2015) distingue trois types de soins auprés des patients en état végétatif ou en
état pauci-relationnel : les soins « classiques » (hygiéne, alimentation, entretien orthopédique
et cutané, mobilisation ...), les soins techniques (comme la surveillance des paramétre vitaux,
de la trachéotomie, ...) et les soins relationnels (Tasseau, 2015). La finalité des deux premiers
types de soins réside, de maniere genérale, dans le maintien et ’amélioration de la santé du

patient.
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Cependant, le professeur Francois Cohadon, dans son ouvrage Sortir du coma (2000),

met en avant le fait qu’ « il ne suffit pas de sauvegarder le corps, il faut encore retrouver celui
qui habite ce corps» (Cohadon, 2000). Cette citation peut définir parfaitement le dernier type
de soin cité par Tasseau : les soins relationnels (Tasseau, 2015). Les soins relationnels integrent
« tout ce qui concerne la sollicitation de la vigilance et la recherche d’une interaction» (Tasseau,
2015). En effet, le but des soins relationnels est d’agir sur le renforcement de la vigilance du
patient et dans le méme temps sur ses capacités cognitives (Tasseau, 2016). Pour répondre a ce
type de soin, nous intéressant particulierement dans ce mémoire de recherche, I’un des moyens
trés couramment mis en place aupres des patients en éveil de coma est la stimulation sensorielle.

Nous détaillerons cette méthode dans la suite de ce mémoire.

Comme nous 1’avons démontré, I’accompagnement des patients en éveil de coma se
base finalement sur une approche transdisciplinaire avec des professionnels médicaux et
paramédicaux qui vont ceuvrer pour permettre au patient de récupérer un niveau de conscience

optimal tout en évitant I’apparition de complications, parfois fréquentes (Tell et Luauté, 2012).

Afin de faciliter et d’optimiser 1’intervention transdisciplinaire sur le plan des soins
relationnels notamment, il existe des outils essentiels permettant d’évaluer le niveau de
conscience d’un patient : les échelles d’évaluations comportementales. Elles sont spécifiques a
I’éveil de coma et permettent d’évaluer 1’état d’éveil du patient et de donner par conséquent un

indicateur de son niveau de conscience.

2.2 Les échelles d’évaluation de la conscience

Nous distinguons deux échelles d’évaluations particulierement utilisées en éveil de
coma : la Coma Recovery Scale — Revised (CRS-R) et la Wessex Head Injury Matrix (WHIM).
Ces échelles sont récentes et ont été créées pour avoir des données plus sensibles, des scores
plus précis que ceux obtenus avec I’échelle de Glasgow chez le traumatisé cranien grave. En
effet, I’échelle de Glasgow n’est pas une échelle d’évaluation spécifique aux patients avec
troubles de la conscience ; elle est utile surtout lors de I’examen initial pour déterminer dans un
premier temps la profondeur du coma et par conséquent la séveérité du traumatisme cranien
(Steiner, 2015).

Les échelles comportementales reposent sur 1’analyse des comportements qu’ils soient

spontanés ou en réponse a diverses stimulations sensorielles aupres du patient (Tasseau, 2016).
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Elles sont réalisées en transdisciplinarité et de maniére souvent quotidienne ou en fonction des

services.

La CRS-R (Annexe 3) s’adresse aux patients se trouvant en état végétatif ou en état
pauci-relationnel, donc avec un trouble de la conscience plus ou moins marqué. Elle se compose
de 35 items et évalue les fonctions auditives, visuelles, motrices, verbales, la communication et
1I’éveil (Shnakers, Majerus et Laureys, 2004). Le score maximal est de 23 : un score entre 9 et
21 est synonyme d’état pauci-relationnel, tandis qu’un score inférieur a 9 équivaut a un état

vegetatif (Chrispin et al., 2012).

La WHIM est, quant a elle, une échelle d’évaluation qui se compose de 62 items, plus
précis et ciblés que ceux de la CRS-R, et qui repose aussi sur 1’observation de différents
comportements, différentes attitudes en réponse ou non a des sollicitations (Tasseau, 2016). On
notera que cette échelle est particulierement préconisée chez les patients en état de conscience
minimale car elle permet d’observer de maniére plus précise les capacités ou incapacités du
patient (Shnakers, Majerus et Laureys, 2004). En outre, nous noterons que cette échelle est
également utilisée pour le dépistage d’éventuels troubles neurovisuels (Chrispin et al., 2012).
Contrairement a la CRS-R, et en fonction de 1’état de conscience du patient, la passation de

cette évaluation prend beaucoup de temps étant donné le grand nombre d’items.

Chacune de ces échelles ont été élaborées dans le but d’évaluer de maniére sensible
I’évolution du patient, de 1’éveil de coma jusqu’a une récupération relativement complete de la
conscience. Pourtant, en pratique, ces echelles semblent connaitre certaines limites et s’aveérent
alors insuffisantes : chacune utilise des stimuli variés pour tester finalement des aptitudes
identiques pour chaque patient. L’aspect souvent trop peu signifiant de ces stimuli pour la
personne peut limiter 1’apparition de signes ou de manifestations observables chez le patient.
Ainsi, selon Perrin (2020), les échelles comportementales pourraient sous-estimer les capacités

réelles des patients (Perrin, 2020).

Cependant, il existe une méthode d’intervention particuliérement utilisée pour stimuler
de maniére significative le patient en éveil de coma : ce sont les protocoles de stimulations

sensorielles individualisés.
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2.3 Les protocoles de stimulations sensorielles individualisés

2.3.1 Principes et objectifs

C’est au cours des années 1950 que les premicres recherches quant aux bénéfices des
protocoles ou programmes de stimulations sensorielles sur les patients en éveil de coma ont été
réalisées (Lombardi, 2002). « Les apports sensoriels environnementaux, a une fréquence, une
intensité et une durée bien supérieures a celles du cadre hospitalier pourraient améliorer la

vitesse et le degré de récupération de 1’éveil de coma » (Lombardi, 2002).

Les stimulations sensorielles sont définies par Tasseau (2016) comme une approche
thérapeutique visant a « appliquer de fagcon programmée et répétée des stimuli au niveau des
différents canaux sensoriels » (Tasseau, 2016). Les moyens de communications classiques étant
inaccessibles en éveil de coma, il est possible par le biais de la stimulation d’agir sur les organes
sensoriels en les réactivant. Ces stimulations sensorielles sont non invasives, simples a utiliser
et ont comme objectif de permettre au patient une meilleure récupération de la conscience (Park
et Davis, 2016 ; Hellweg, 2012).

Sur le plan neuro-anatomique, le processus de récupération a 1’aide des stimulations
sensorielles est permis grace au phénomene de plasticité cérébrale (Padilla et Domina, 2016).
Celles-ci vont permettre au cerveau de modifier petit a petit I’ensemble de son organisation, de
sa structure et de sa fonction en établissant de nouvelles connexions inter-neuronales et en

activant certaines régions cérébrales peu exploitées (Jeannerod, 2005)

Depuis plusieurs années, la méthode de stimulation sensorielle ne cesse d’étre utilisée pour
favoriser dans un premier temps 1’éveil du patient, et dans un second temps lui permettre un
rétablissement des capacités interactionnelles et fonctionnelles (Cheng, 2020 ; Park et Davis,
2016 ; Cossu, 2013). Cette approche thérapeutique permet aussi d’éviter pour le patient la
privation environnementale et ses effets. La privation environnementale (ou privation
sensorielle) est le fait que le patient se retrouve totalement isolé de son environnement et qu’il
ne regoive plus aucune information sensorielle (Cossu, 2013). Plusieurs études ont démontré
que la privation environnementale peut étre a 1’origine d’effets délétéres considérables sur les
capacités cognitives, perceptives et intellectuelles du patient, compliquant ainsi davantage sa
réhabilitation (Castro et al., 2014 ; Cossu, 2013 ; Lombardi, 2002). Stimuler les canaux
sensoriels du patient serait un moyen efficace de pallier a cette privation environnementale et

ses effets néfastes impactant la récupération du patient.
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2.3.2  Application selon la méthode de régulation sensorielle

En éveil de coma, nous pouvons mettre en évidence le role des cing sens, constituant de
veéritables leviers dans la redéfinition des processus interactionnels du patient et la
reconstruction de son identité a posteriori. Les stimulations sensorielles peuvent étre
unimodales, c¢’est-a-dire stimuler un seul canal sensoriel, un seul sens ; ou multimodales, c¢’est-
a-dire stimuler plusieurs canaux sensoriels a la fois, plusieurs sens a la fois (Meyer et al., 2010).
Avant d’étre stimulés, Tasseau (2016) précise qu’il est intéressant que ces canaux sensoriels
que sont I’audition, I’odorat ou encore la vue pour n’en citer que trois, soient évalués avec les
échelles d’évaluation comportementales ; celles-ci restant essentielles pour avoir un indicateur

quant a la fonctionnalité et la fiabilité de ces canaux (Tasseau, 2016).

En 1992, Wood a introduit un modele d’application de ces stimulations : il s’agit de la
régulation sensorielle (Wood et al., 1992). La régulation sensorielle repose sur «le contrdle total
de I’environnement sensoriel du patient, afin d’atteindre un niveau de stimulation adapté aux
capacités de traitement de 1’information » (Rigaux et Kiefer, 2003). Cela signifie que les
stimulations sensorielles sont délivrées de maniere contrlées et structurées, dans un
environnement calme et adapté. Il faut aussi que les stimuli prennent en compte 1’histoire de
vie du patient : on parle tout simplement de stimulations individualisées (Cheng, 2020 ; Rigaux
et Kiefer, 2003). A titre comparatif, il n’y a aucune étude qui a démontré 1’existence d’effets
positifs a stimuler un patient en éveil de coma de maniére intensive, démesurée et neutre. En
effet, I’intervention par le biais d’un « bombardement sensoriel » (Tasseau, 2016) n’intégrerait
pas la fatigabilité importante des patients traumatisés cranien a ce stade, ni méme son
expérience de vie passée et n’aurait donc aucun bénéfice identifiable sur 1’état d’éveil du patient

(Castro et al.,2014).

Selon Padilla et Domina (2016), les programmes de stimulations sensorielles, en respectant
les criteres définit par la régulation sensorielle, peuvent-étre mis en place des le début de la
prise en charge d’un patient en éveil de coma, a raison d’une durée d’environ 20 minutes €n
fonction de la tolérance du patient (Padilla et Domina, 2016). Puis, le temps de passation de ces
programmes peut s’accroitre au fur et a mesure de la prise en charge, toujours en fonction de la
fatigabilité et de la douleur du patient (Padilla et Domina, 2016 ; Tell et Luauté, 2012). En
pratique, il s’agit finalement d’intégrer des temps de pause, de détente, qui viendront se greffer

au temps de stimulation de 1’éveil (Tasseau, 2016).
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Par ailleurs, comme nous 1’avons rapidement évoqué, pour rester pleinement dans le cadre
la démarche de la régulation sensorielle, il est primordial de privilégier des stimuli qui soient
signifiants pour le patient. Parmi ces stimuli signifiants chez les patients en éveil de coma, nous
pouvons mettre en avant les effets bénéfiques de la musique, et donc I’importance du canal
auditif. De par « ses qualités physiques et autobiographiques » (Perrin, 2020), la musique
constitue un réel outil de remédiation tres souvent utilisé en éveil de coma. Selon Magee (2005),
des séances de musicothérapie amélioreraient sur le long terme les capacités interactionnelles
du patient avec son environnement (Magee, 2005). Dans ce contexte, Heine (2017) a démontré
que certains patients qui étaient pour la plupart diagnostiqués en état pauci-relationnel avaient
de meilleurs scores lors de la passation de la CRS-R aprés avoir écouté pendant cing minutes
I’une de leurs musiques préférées (Heine et al., 2017). L’étude a ensuite comparé cela avec
I’écoute d’un son neutre qui n’a eu au contraire aucun impact sur le score de la CRS-R par la
suite. Pour avoir encore plus de certitudes quant a I’effet de stimuli avec un contenu
autobiographique, 1’étude a comparé les performances a la CRS-R apres avoir fait sentir a des
patients leur odeur préférée par rapport a une odeur qui leur est neutre (Heine et al., 2017).
Qu’elle a été la conclusion ? Les scores de la CRS-R sont une nouvelle fois bien meilleurs
seulement apres que les patients aient senti pendant plusieurs minutes une odeur qui leur plaisait
(Heine et al., 2017).

A ce titre, une autre enquéte menée par Oh et Sao (2003) a démontré les effets des
stimulations sensorielles qui sont personnalisées : « aprés deux semaines de stimulations
répétitives et individualisées, avec des stimuli associés a I’ensemble de I’expérience passée du

patient, le niveau d’éveil des patients augmentait de maniére significative » (Oh et Sao, 2003)

Ainsi, ces études tendent a démontrer I’importance de connaitre I’ensemble des facteurs
identitaires du patient : son histoire et son vécu avant la maladie doivent étre intégrés aux
protocoles de stimulations. Cela permettrait de définir la nature des stimuli en fonction des
canaux sensoriels (Cuny et al., 2001). C’est pourquoi la circulaire du 18 juin 2004, relative a la
prise en charge des patients cérébrolésés, affirme qu’il est en effet essentiel de « mettre en place
un programme coordonng, structuré et personnalisé, visant a stimuler le patient de facon adaptée
et différenciée » (Ministere de la santé et de la protection sociale, 2004). A ce titre, Padilla et
Domina (2016) insistent sur 1’utilisation de stimuli qui soient «simples, répétitifs et

éventuellement a contenu autobiographique et émotionnel» (Padilla & Domina, 2016).

Bien que la littérature mettant en avant des preuves concrétes reste limitée encore

aujourd’hui, I’utilisation des stimulations sensorielles constitue malgré tout un moyen
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d’intervention essentiel dans les services d’éveil pour « reconstruire progressivement un
systeme relationnel » (Cohadon, 2000) avec le patient. Les études décrites précédemment nous
permettent d’émettre I’hypothése qu’un programme de stimulations sensorielles, structuré et
personnalisé, dans un environnement des plus écologiques possibles, peut avoir une influence
sur le niveau d’éveil du patient (Cheng, 2020). Aussi, comme évoqué précédemment,
I’application de ces programmes permettrait d’éviter la privation environnementale, pouvant
étre a ’origine d’effets encore plus déléteéres au niveau de ’activité électrique cérébrale du

patient.

Alors, dans ce contexte, quelle peut-étre la place de I’ergothérapeute dans la réalisation de

ces programmes de stimulations sensorielles individualisées ?

2.4 L’ergothérapie : quelles missions en éveil de coma ?

L’Association Nationale Francaise des Ergothérapeutes (ANFE) définit I’ergothérapie
comme une profession paramédicale ayant pour but de « maintenir, de restaurer et de permettre
les activités humaines de maniére sécurisee, autonome et efficace » (ANFE, 2019). Comme
développée par la World Federation of Occupationel Therapist (WFOT) (2010), la pratique de
I’ergothérapie est fondée sur une philosophie humaniste, avec une approche holistique et
systémique qui est centrée sur le client (WFOT, 2010). L’ergothérapeute concentre donc son
intervention sur I’ensemble des habitudes de vie de la personne en lien avec son environnement,

dans I’optique d’améliorer sa performance occupationnelle.

La littérature insistant surtout sur les missions transdisciplinaires, les roles de
I’ergothérapeute dans le domaine de 1’éveil de coma ne sont pas clairement identifiés. Nous
savons néanmoins que I’ergothérapeute fait partie intégrante de cette démarche
transdisciplinaire (Chrispin et al., 2012). Comme tout autre professionnel de 1’équipe
intervenant en éveil de coma, il va participer dans un premier temps a I’évaluation du niveau
de conscience a 1’aide des différentes échelles présentées précédemment. Il intervient ensuite
au niveau des soins relationnels, décrits par Tasseau (2015), par I’intermédiaire des programmes
de stimulations sensorielles. En effet comme le mettent en évidence Tell et Luauté (2012), les
programmes de stimulations sensorielles doivent étre « centrés sur le patient » (Tell et Luauté,
2012). En éveil de coma, pouvons-nous donc établir un lien entre cette démarche centrée sur le

patient et I’intervention de 1’ergothérapeute ?
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L’ergothérapeute, qui fonde sa pratique sur la prise en compte de la personne dans sa
globalité avec ses valeurs, ses occupations et son environnement (ANFE, 2019), aura donc un
role & jouer pour perfectionner et optimiser au maximum ces programmes de stimulations. Selon
les ergothérapeutes américains Padilla et Domina (2016), « I’ergothérapie reconnait que les
événements sensoriels font partie intégrante de 1’expérience humaine » (Padilla et Domina,
2016). C’est pourquoi les ergothérapeutes contribuent a orienter les stimulations sensorielles en
veillant & ce que celles-ci soient compatibles avec I’histoire de vie passée du patient (Padilla et
Domina, 2016).

Par ailleurs, en éveil de coma, I’ergothérapeute va mettre a profit toutes les compétences
qui lui sont propres au niveau de 1’installation des patients cérébrolésés au lit comme au fauteuil
roulant (Chrispin et al.,, 2012). La littérature insiste justement sur I’importance du
positionnement chez ces patients. Nombreux sont les troubles neuro-orthopédiques a 1’origine
de déformations ou de problémes cutanés a cause d’hypers-appuis prolongés (Saliou, 2014). Le
positionnement du patient demeure souvent problématique en service d’éveil de coma chez ces
patients tres vulnérables, et représente ainsi un véritable enjeu dans le maintien de la qualité de
vie du patient (Chrispin et al.,2012).

Il est essentiel de prévenir I’apparition d’escarres qui représente un risque majeur aupres
des patients. « L’existence d’une escarre augmente la durée du séjour [en rééducation] et
dégrade la qualité de vie du patient » (Chrispin et al., 2012).Une escarre est une « Iésion cutanée
localisée d’origine ischémique liée a une compression des tissus mous entre un plan dur et les
saillies osseuses » (Thaler et Esteban, 2009). L’apparition d’une escarre sera synonyme
d’importantes douleurs chez le patient et compliquera ainsi I’atteinte a court terme des objectifs
prédéfinis et donc plus globalement la suite de sa convalescence. Au stade d’éveil de coma, les
patients passent une grande partie de leur temps alités et le risque de troubles cutanés est donc

majoré au niveau du sacrum, des talons ou méme de 1’occiput (Chrispin et al., 2012).

En paralléle, I’ergothérapeute évaluera aussi les éventuels risques de déformations
ostéoarticulaires souvent a ’origine d’attitudes vicieuses en éveil de coma. Il est important
d’identifier ces types de complications car elles peuvent par la suite altérer la récupération
fonctionnelle du patient (Chrispin et al., 2012). Le role de 1’ergothérapeute sera de veiller a une
installation correcte du patient et a corriger immédiatement ces éventuelles déformations. Enfin,
pour pallier aux déformations ostéoarticulaires, surtout dans le cas d’enraidissement,
I’ergothérapeute peut aussi réaliser des orthéses de posture afin de favoriser certaines

amplitudes articulaires (Chrispin et al., 2012).
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L’ergothérapeute a donc un rdle essentiel sur 1’analyse de 1’installation du
patient. D’aprés Saliou (2014), « de la qualité de cette installation dépend 1’éveil, et joue un
role dans les possibilités de récupération». Au sein d’un cadre transdisciplinaire,
I’ergothérapeute avec sa vision holistique contribue a 1’¢laboration des protocoles des
stimulations sensorielles individualisés et la limitation des effets de la privation
environnementale. A ce titre, il semblerait qu’une attention particuliére doive étre portée a
I’environnement du patient en éveil de coma et a d’éventuelles adaptations (Tell et Luauté,
2012). L’environnement représente justement une entité qui nous parait nécessaire d’intégrer

dans la prise en soin des ergothérapeutes et de 1’approche transdisciplinaire en éveil de coma.

3 L’environnement du patient

L’environnement constitue un réel facteur de la santé des personnes (Trouvé, 2016). C’est
au fil des années que I’ergothérapiec a commencé progressivement a accorder une importance
particuliere a I’environnement et les différents liens entre I’environnement, la personne et
lactivité. Trouvé (2016) parle justement de « relations transactionnelles » entre I’individu,
I’occupation et le contexte environnemental (Trouve, 2016). Cette démarche illustre
parfaitement la vision de I’ergothérapeute qui se détache de la pathologie a proprement parler
pour se concentrer plutdt sur les conséquences de la pathologie en rapport avec les dimensions
environnementales. C’est pourquoi les ergothérapeutes sont amenés a faire « des
recommandations pour structurer, modifier ou adapter 1’environnement et le contexte »
(Trouvé, 2016). Toujours d’aprés Trouvé (2016), « leur analyse des situations aboutit a des
solutions dirigées autant du co6té de I’environnement que de la personne ou des deux

simultanément » (Trouvé, 2016).

En éveil de coma, nous pouvons alors nous interroger quant aux roles et aux actions de
I’ergothérapeute sur I’environnement du patient. A ce stade, la finalité de cette éventuelle
adaptation environnementale ne serait pas d’agir sur la performance occupationnelle du patient
comme c’est habituellement 1’objectif, mais plutét d’agir dans une optique de sollicitation du
patient et de reconstruction identitaire. De ce fait, nous pensons que cet investissement de
I’environnement du patient en éveil de coma reposerait sur la connaissance de I’ensemble de

ses facteurs personnels.
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Un modéle met en avant I’importance des facteurs environnementaux et des facteurs
personnels dans 1’analyse et dans I’ensemble du raisonnement clinique de 1’ergothérapeute : il
s’agit du Modele de Développement Humain — Processus de Production du Handicap (MDH-
PPH).

3.1 Un modele conceptuel interprofessionnel : le MDH-PPH

Un modeéle conceptuel est « une représentation mentale simplifiée d’un processus qui
intéegre la théorie, les idées philosophiques sous-jacentes, 1’épistémologie et la pratique »
(Morel-Bracq, 2017). Plusieurs modeles conceptuels vont accorder une certaine importance aux
facteurs environnementaux dans le raisonnement clinique des ergothérapeutes. C’est
notamment le cas du MDH-PPH (Annexe 1). Nous allons donc baser notre réflexion selon la

structure et les notions décrites dans ce modeéle.

Le modéle du MDH-PPH, a été développé par I’anthropologue Patrick Fougeyrollas en
1998 et révisé en 2010. Ce modele est une application du Modéle du Développement Humain
(MDH) élaboré par Bronfenbrenner. Selon I’ Agence Nationale d’ Accréditation et d’Evaluation
de la Santé (ANAES), le MDH-PPH est un modele interprofessionnel qui «illustre la
dynamique du processus interactif entre les facteurs personnels (intrinseques) et les facteurs
environnementaux (extrinséques), qu’ils soient humains ou matériels » (ANAES, 2001). A
I’image de la Classification internationale du fonctionnement (CIF), le MDH-PPH n’est pas un
modele d’intervention mais plutét un modele explicatif permettant d’offrir une grille de lecture
aux thérapeutes face a une situation précise et ainsi d’élaborer des objectifs communs a
I’ensemble d’une €quipe transdisciplinaire (ou interdisciplinaire) (Castelein, 2017). Le MDH-
PPH étant un modele dit interprofessionnel, il nous semble d’autant plus intéressant de
s’appuyer sur celui-Ci dans le cadre d’une démarche transdisciplinaire comme c’est le cas en

éveil de coma.

Castelein (2017) note « I’impossibilité des étres humains a se développer en tant que
personne sans interagir avec un environnement physique, social et culturel ». Cela signifie que
nous dépendons forcément d’environnements propres dans lequel nous évoluons et qui vont
étre en constante interaction avec un autre determinant important developpé par le modele du
MDH-PPH : les facteurs personnels (intrinseques) de la personne. Les facteurs personnels
correspondent aux caractéristiques qui appartiennent a la personne : il s’agit de 1’age, du sexe,

de I’identité socio-culturelle, des systemes organiques, etc (Castelein, 2017).
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L’une des particularités du modéle, que 1’on peut associer au raisonnement
transdisciplinaire propre a I’éveil de coma, est qu’il accorde une importance particuliére aux
facteurs environnementaux et personnels ainsi qu’a leurs influences sur les phénomeénes
interactionnels du patient. Au centre du modele MDH-PPH, les phénomeénes interactionnels
représentent de réels enjeux en éveil de coma. En effet, nous rappelons que la finalité des
stimulations sensorielles est de rechercher un moyen d’interaction, un code de communication

qui soit fiable.

En ergothérapie, les facteurs environnementaux décrivent les caractéristiques liées a
I’environnement matériel (ou physique) et 1’environnement humain des patients ayant un
impact, facilitateur ou obstacle, sur leur autonomie (ANAES, 2001). Dans notre étude, on
parlera d’influence des facteurs environnementaux, non pas sur 1’autonomie de la personne,

mais plutdt sur 1’état d’éveil du patient.

Un autre déterminant est particulierement développé au sein de ce modeéle : c’est la
notion d’habitudes de vie. Une habitude de vie est définie par une activité courante a I’image
des soins personnels ou des activités productives (le travail par exemple), mais aussi par un réle
social (exemple de la vie communautaire) (Castelein, 2017). En contexte d’éveil de coma, la
réalisation des habitudes de vie est évidemment bouleversée. Cependant, au sein des protocoles
de stimulations sensorielles par exemple, nous avons compris qu’il pourrait étre intéressant de
s’inspirer des habitudes de vie antérieures des patients pour optimiser ’efficacité de ces

stimulations.

Pour expliciter les enjeux que peuvent représenter les facteurs environnementaux en
éveil de coma, nous pouvons mettre en avant cette citation de Cohadon (2000) qui affirme que
« la prise en compte et I’investissement d’un environnement propre au patient constituent les
premiéres clés d’un suivi de patients en éveil de coma » (Cohadon, 2000). En effet, d’un point
de vu général, une « inadéquation de la personne avec son environnement » (Trouvé, 2016) sera
a ’origine de nombreuses problématiques. Parmi les différents types de problématiques, nous
pouvons relever les «troubles identitaires » (Trouvé, 2016) que rencontrent les patients
traumatisés craniens. En éveil de coma, les facteurs environnementaux propres au patient sont
largement modifiés : le sujet se retrouve dans un environnement physique qu’il ne connait pas,
une chambre d’hopital entierement médicalisée, et avec un environnement humain nouveau,
également méconnu du patient, les soignants. Si 1’on s’attarde en premier lieu sur la dimension
physique de I’environnement en éveil de coma, il s’agit de porter une « attention particuliere

sur ’agencement de la chambre du patient » (Luauté et Tell, 2012). Par exemple, il semblerait
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pertinent d’afficher des photos, des posters, des tableaux ; de mettre devant le patient des objets
qui lui sont personnels, des programmes télévisés qu’il apprécie (Luauté et Tell, 2012). Toutes
les techniques utilisées doivent finalement avoir un lien immédiat avec les facteurs identitaires
du patient. En éveil de coma, la relation entre les facteurs personnels et les facteurs
environnementaux peut donc constituer un réel axe d’intervention pour 1’ergothérapeute et les
différents intervenants. Contrairement aux facteurs environnementaux, les facteurs personnels,
essentielles & prendre en compte, restent quasiment inchangeés : seules les aptitudes en lien avec

I’atteinte des systemes organiques sont modifiées.

Toujours dans le cadre du modele du MDH-PPH, nous rappellerons que la notion de
facteurs environnementaux intégre donc la dimension physique mais également la dimension
sociale de I’environnement. Bien que modifié car le patient se retrouve au contact de soignants
qu’il ne connait pas, cet environnement social concerne sa famille, ses proches. La famille joue
un role primordial en éveil de coma, notamment sur I’investissement de 1’environnement

physique propre a leurs proches.

3.2 Laplace de la famille en éveil de coma

L’ancien président de 1’Association des Familles de Traumatisés Craniens (AFTC),
Jacques Mondain-Monval, affirmait souvent que la famille se trouvait sur « une double

position : a la fois soignante et patiente » (Frangois et Van Landeghem, 2002).

3.2.1 Un accompagnement complexe de la famille

La survenue du traumatisme cranien va étre a I’origine d’un réel bouleversement de tout
le systeme familial. « D'une minute a l'autre tout bascule, c'est le choc, I'effroyable douleur,
I'irréparable » (Cazals, 2011). Pres de 50% des proches vont connaitre des périodes d’angoisse,
d’immense désarroi face a la situation de leur proche (Beuret-Blanquart, Le Guiet et Mazaux,
2011). Les séquelles du traumatisme crénien de leur proche vont également étre source d’un
sentiment d’impuissance chez les familles (Gegout, 2008). Ainsi, la famille peut elle aussi faire

figure de patiente (Francois et Van Landeghem, 2002).

Au stade de I’éveil de coma, un sentiment d’espoir chez les proches vient s’entreméler

avec un sentiment d’impatience et d’incertitude face a 1’avenir de leur proche (Tasseau, 2016 ;
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Cazals, 2011 ; Gegout, 2008). Plus précisément, Gegout (2008) parle « d’espoir illimité », avec
un discours médical qui annongait dans un premier temps la mort, puis qui annonce dans un
second temps un probable retour & la vie avec tout de méme un risque de complications séveres
qui ne peut étre ecarté (Dailler et Gobert, 2016 ; Gegout, 2008). En effet, lors de son entrée en
éveil de coma, « I’individu devient un malade que les proches ne reconnaissent plus et qui leur
échappe » (Gegout, 2008). C’est pourquoi I’accompagnement, 1’écoute et la prise en compte
des ressentis de la famille durant cette période critique demeurent primordiaux (Tasseau, 2015).
Pour autant, I’accompagnement de la famille n’est pas seulement du ressort du psychologue du
service, mais s’inscrit au sein méme des missions transdisciplinaires en éveil de coma. A ce
titre, la circulaire du 18 juin 2004 explique que les professionnels intervenant en éveil de coma
doivent « écouter, informer et accompagner les familles » (Ministére de la santé et de la
protection sociale, 2004). D’aprés Gegout (2008) les familles en éveil de coma sont « plongées
dans un état de stupeur qui les rend imperméables a toute explication » (Gegout, 2008). Une
mauvaise communication avec 1’entourage risque d’étre source de conflit entre les proches et
les soignants, avec des impacts sur la relation de confiance entre les deux partis. La posture des
soignants peut ainsi étre délicate : selon Mimoumi (2015) il s’agit de « ne pas mentir aux
proches en attente de réponses mais d’entendre leurs interprétations sans chercher
systématiquement a les réfuter » (Mimoumi, 2015). Dailler et Gobert (2016) admettent
cependant que tous les renseignements transmis aux proches sur 1’état du patient, doivent
toujours étre honnétes tout en faisant « preuve d’une grande pédagogie et d’une certaine
humilité » (Dailler et Gobert, 2016) a 1’égard des nombreuses zones d’ombres qui peuvent

subsister quant a 1I’évolution de 1’état du patient.

3.2.2  Une présence importante de la famille

L’environnement humain du patient, c’est-a-dire sa famille, son entourage proche a une
place et un role essentiel a jouer en service d’éveil de coma (Cuny et al., 2001). Effectivement,
I’entourage connait mieux que quiconque le patient et va alors donner des informations qui
seront essentielles pour orienter et adapter au mieux I’accompagnement. Ce savoir, ces
compétences propres a la famille constituent cette posture de soignante décrite par I’AFTC que
I’équipe doit intégrer (Tasseau, 2015 ; Francois et Van Landeghem, 2002). La famille va
transmettre des informations nécessaires sur I’histoire du blessé, ses gofts, I’ensemble de ses

facteurs identitaires qui finalement constituent 1’une des premiéres clés de la prise en soin d’un

22



patient en éveil de coma (Cohadon, 2000). Par exemple, précédemment, nous avons pu

constater 1I’importance des goQts musicaux sur le niveau d’éveil.

Par ailleurs, comme le mentionne la conférence de consensus de Bordeaux (2001), les
familles « revendiquent fréquemment leur place dans la thérapeutique avec son registre de
stimulations » (Cuny et al., 2001). De plus en plus de familles, en fonction des structures, sont
intégrées aux programmes de stimulations sensorielles. Elles pourront alors participer a la
réalisation des protocoles de stimulations et agir aussi sur la reconstitution de 1’environnement
physique du patient, comme sa chambre en éveil de coma. En outre, d’aprés Padilla et Domina
(2016), I’efficacité de la stimulation auditive sous la forme d’une voie familiére, d’une voix que
le patient connait est plus efficace qu’une voix neutre, en particulier chez le patient en état
pauci-relationnel. « Le contenu de la stimulation auditive doit étre auto-référentiel et fourni par
des personnes dont la voix est familiére au patient, comme un membre de sa famille» ( Padilla
et Domina, 2016). A ce titre, une étude randomisée menée par Tavangar en 2015 a compareé les
stimulations auditives par des membres de la famille d’un patient et des stimulations auditives
neutres (Tavangar et al., 2015). Les stimulations de la famille contenaient précisement le
prénom du patient et des souvenirs familiers pour lui. Chaque jour, les professionnels évaluaient
le niveau d’éveil des deux groupes de patients avant et apres stimulation. 1l en résulte une tres
nette différence de score entre les deux groupes deés le dixieme jour (Tavangar et al., 2015). La
conclusion de cette étude est que les voix de la famille du patient augmentent significativement
le niveau de conscience du patient traumatisé cranien en éveil de coma. Cela semble confirmer

I’importance de la présence de la famille aupres de leur proche.

Ainsi, au fil de leurs « interventions » en éveil de coma, les familles apprendront a
donner un sens, une réelle définition aux signes observés chez leur proche et par conséquent

une meilleure compréhension de la situation (Tasseau, 2016).

4 Question de recherche

A 1’égard d’une prise en charge transdisciplinaire, les roles et spécificités de 1’ergothérapie
en service d’éveil de coma sont peu mis en avant dans la littérature scientifique. En effet,
certaines revues de littératures mettent seulement I’accent sur I’importance de 1’évaluation de
I’installation du patient, & risque de complications neuro-orthopédiques et cutanées. L article

de Padilla et Domina, figurant dans_ American Journal Of Occupationnal Therapy (2016), est
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I’un des rares articles a aborder la place de I’ergothérapie dans la réalisation et I’application de
protocoles de stimulations sensorielles, en prenant en compte le patient dans sa globalité avec
toutes ses expériences vécues. Face a la littérature scientifique insistant sur I’importance de
lutter contre les effets de la privation environnementale chez les patients en éveil de coma, nous
nous interrogeons, en pratique, sur la place accordée a I’environnement du patient par les

ergothérapeutes et I’ensemble de 1’équipe transdisciplinaire.

Notre problématique est donc la suivante : Comment les ergothérapeutes, par le biais d’une
démarche transdisciplinaire, incluent-ils les facteurs environnementaux dans leur

accompagnement d’un patient traumatisé cranien en éveil de coma ?
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PARTIE 2 : Phase expérimentale

5 Recueil de données

5.1 Les objectifs de I’enquéte

En lien avec notre problématique, nous pouvons d’ores-et-déja dégager deux objectifs

pour cette enquéte :

e Le premier objectif de cette enquéte est de connaitre sur le terrain les approches sur
lesquelles se basent les ergothérapeutes aupres des patients traumatisés craniens en
service d’éveil de coma. Il s’agit ainsi de rechercher et d’identifier les missions des
ergothérapeutes au sein de cette démarche transdisciplinaire, afin de pouvoir

confronter notamment la théorie a la pratique.

e Le second objectif, plus ciblé, est de connaitre la place accordée aux facteurs
environnementaux, et de relever ainsi leurs éventuels impacts sur le niveau d’éveil

du patient, dans son processus de récupération de la conscience.

5.2 Choix de la méthode

La question de recherche interroge donc sur la posture des ergothérapeutes en service
d’éveil de coma, a travers un accompagnement transdisciplinaire, en recherchant les éventuels
liens avec I’environnement du patient. De ce fait, la méthode qui parait la plus adéquate avec
notre objet de recherche est la méthode qualitative. D’aprés Kohn et Christiaens (2014), « le
but de la recherche qualitative s’inscrit dans la description grossiere et la compréhension ancrée
dans le terrain et ancrée dans 1’objet de I’enquéte » (Kohn et Christiaens, 2014). En outre,
I’avantage d’une approche qualitative se situe dans la richesse des différents résultats obtenus

et dans la compréhension plus profonde et significative du sujet sur lequel porte notre enquéte.
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5.3 Choix de l’outil

Pour obtenir des informations qualitatives, 1’outil utilisé est I’entretien semi-directif. En
effet, la collecte de données qualitatives peut se faire selon différents formats mais 1’outil le
plus utilisé dans ce contexte reste 1’entretien et ¢’est donc sur cet outil que notre choix se porte.
L’entretien individuel est une méthode « visant a collecter des données en interrogeant les
participants face a face ou a distance par des techniques de conversations » (Christiaens et
Kohn, 2014).

Selon Tétreault et Guillez (2014), I’entretien « donne un acces direct a la personne, a ses
idées ou représentations. Celle-ci peut decrire ses expériences et son contexte de vie » (Tétreault
et Guillez, 2014). L’entretien semi-directif est un outil d’étude qualitative ayant pour but de
recueillir différentes informations qui donnent des indications ou des éléments de réponses a
une enquéte. Dans le méme temps, cet outil permet de centrer le discours des personnes

interrogées autour de I’objet de 1I’enquéte.

L’entretien est ¢laboré a 1’aide d’un guide d’entretien préalablement établi ou vont
figurer les différentes questions qui seront posées aux participants. L’une des particularités de
I’entretien semi-structuré est que les questions sont principalement ouvertes et que 1’on peut
envisager des questions dites de relance. Les questions de relance permettent notamment de
reformuler ce que dit la personne interviewée afin de s’assurer de la bonne compréhension de
des propos ou bien de demander au contraire des explications. Cela permet d’enrichir nos

échanges et nos données.

6 Présentation de I’enquéte

6.1 Population cible choisie

Avant de mettre en avant notre démarche d’élaboration de 1’entretien, nous allons
identifier les personnes qui peuvent-étre interviewées. Méme si nous sommes conscients que
I’approche en service d’éveil de coma est transdisciplinaire, nous nous intéresserons et
explorerons surtout 1’approche identitaire des ergothérapeutes en service d’éveil de coma, en

lien avec I’environnement du patient. C’est pourquoi nous allons alors orienter cette enquéte
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sur la spécificité de 1’ergothérapie aupres de patients traumatisés craniens en eveil de coma dans

le cadre d’une approche transdisciplinaire.

Pour déterminer au mieux notre population, nous allons maintenant définir des critéres
d’inclusions et d’exclusions. Ces critéres d’inclusions et d’exclusions des résultats vont nous

permettre d’obtenir des résultats cohérents avec la finalité de notre étude.

- Critéres d’inclusions :
v’ Etre ergothérapeute diplomé d’Etat
v Etre ergothérapeute travaillant ou ayant travaillé auprés de patients en éveil de
coma
- Critéres d’exclusions :
v Ne pas étre un ergothérapeute

v" N’avoir jamais accompagné des patients en éveil de coma.

Pour pouvoir contacter les personnes répondant a ces criteres, nous avons envoyeé des
mails a trois établissements qui disposent d’un service d’éveil de coma dans lequel plusieurs
ergothérapeutes interviennent. En paralléle, nous nous sommes aussi servis des réseaux sociaux

afin de maximiser nos chances d’obtenir les contacts de professionnels répondant a nos criteres.

6.2 Elaboration du guide d’entretien

Le guide d’entretien (Annexe 5) a été réalisé selon trois grandes parties ou themes
identifiables. Il y a d’abord une premiére partie dite contextuelle qui comprend des questions
de départ de type présentation du parcours professionnel , cela pour installer un climat de
sérénité avec les participants avant d’entrer dans le cceur du sujet. La deuxieme partie de
I’entretien porte sur I’approche thérapeutique en équipe en éveil de coma. Et enfin, une majeure
partie de I’entretien sera consacrée a 1’accompagnement en ergothérapie, d’abord pour
connaitre I’ensemble des rbles et des missions en éveil qu’a I’ergothérapeute interrogé. Nous
approfondirons avec I’interviewé sur 1’intérét porté aux facteurs environnementaux du patient
en éveil de coma et sur I’influence d’un environnement significatif sur I’état d’éveil et les
processus interactionnels du patient. L’ergothérapeute interrogé, pourra, en fin d’entretien,
ajouter s’il le souhaite des éléments complémentaires a tout ce qui aura été évoque. Ces

éléments pourraient constituer une ouverture a notre enquéte.

27



6.3 Déroulement de 1’entretien

La population interrogée comprend trois ergothérapeutes. 1l y a deux ergothérapeutes qui
travaillent et interviennent actuellement a mi-temps dans une unité d’éveil de coma, et un autre

ergothérapeute qui a travaillé six ans aupres de patients en éveil de coma, au sein d’un SRPR.

Du fait de la distance géographique qui nous sépare des personnes interrogées et du contexte
sanitaire, les entretiens se sont déroulés par téléphone. Avant de démarrer 1’entretien et apres
m’étre présenté, nous avons demandé aux personnes interrogées s’il était possible de lancer un
enregistrement audio qui nous servira pour la retranscription intégrale de ’entretien et a
posteriori pour 1’analyse des résultats. Au préalable, un formulaire de consentement a été
envoyé aux ergothérapeutes interviewés. Ces derniers ont tous accepté 1’enregistrement audio
et les entretiens se sont parfaitement déroulés. Deux interviews ont duré environ 25 minutes et

la troisieme environ 40 minutes.

7 Résultats et analyse
7.1 Méthode d’analyse de contenu catégorielle

L’analyse de contenu (Annexe 4) est I’'une des méthodes les plus utilisées pour étudier
les résultats d’un entretien. Définie par Belerson en 1952, elle permet de retranscrire des
informations qualitatives, a identifier une grille d’analyse, a coder les informations recueillies
et les étudier. Selon Hsieh et Shannon (2005), « I’analyse qualitative de contenu est une
méthode de recherche pour I’interprétation subjective du contenu des données d’un texte par
un processus de classification systématique de codage et d’identification de théme ou de

patterns » (Hsieh et Shannon, 2005).
Cette méthode peut se décomposer en trois étapes :

e La premiére etape est la retranscription : il s’agit de relever, sous forme eécrite,
I’ensemble des informations recueillies : le verbatim. Ce verbatim va correspondre aux
données brutes de I’enquéte. Comme I’explique Silvermann (1999), cette retranscription
se fait a la main et I’on reléve mot pour mot ce que dit la personne interviewée. Il ne

doit y avoir ni interprétation ni modification de texte (Silvermann, 1999).
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e Ladeuxieme étape est la phase de codage : cette phase a pour but « d” explorer ligne par
ligne, étape par étape, les textes d’interviews » (Berg, 2003). Les données obtenues vont
ainsi étre classées selon une grille d’analyse. On distingue deux modeles de codage : le
codage ouvert ou le codage fermé. Dans notre cas, hous partirons sur un codage ouvert.
Le modele du codage ouvert signifie que la grille d’analyse n’est pas identifiée avant la
passation des entretiens mais apres (Connac, 2017). Dans ce cas, on dit que le codage
est mené « selon une procédure ouverte et inductive » (Andreani et Conchon, 2005). Ce
codage va permettre dans un second temps de réaliser un traitement de nos données, de

notre verbatim en les catégorisant (Bardin, 2013).

e Le traitement des données constitue justement la troisieme et derniere étape de la
méthode d’analyse de contenu. Le traitement des données peut se faire selon deux
moyens : soit une analyse sémantique, soit une analyse statistique a 1’aide de logiciels
informatiques notamment (Bardin, 2013). Dans le cadre de notre enquéte, nous avons
retenu le traitement sémantique pour 1’analyse des verbatims. Le traitement sémantique
se fait manuellement et repose sur une analyse pragmatique des données, appelée aussi

analyse empirique (Andreani et Conchon, 2005).

7.2 L’analyse des résultats

Notre analyse des résultats sera réalisée selon une grille rassemblant les différentes
thématiques qui se sont dégagées apres le passage des entretiens et la relecture des verbatims.
Ces thématiques sont au nombre de quatre et se décomposent en plusieurs sous-catégories, afin

de permettre notamment une analyse spécifique plus fine.

Le premier théme identifié est le profil de I’ergothérapeute, avec notamment 1’analyse
du parcours professionnel de chacun des trois ergothérapeutes interrogés. E1 a été dipldomé en
2017, E2 en 2013 et E3 en 2009. On constate quatre ans d’écart entre chaque année d’obtention
du dipléme, ce qui peut illustrer une réelle hétérogénéité au niveau de ’expérience des
personnes intervieweées. Aupres de patients en état d’éveil de coma, E3 et E2 ont sept années
d’expérience, méme si E3 n’exerce plus depuis 2018 auprés de patients en éveil de coma.
L’ergothérapeute E1 exerce aupres de cette population depuis six mois. Par ailleurs, les trois
ergothérapeutes interrogés n’exercent qu’a mi-temps en éveil de coma. Chacun a fait le choix

de travailler dans ce domaine pour des raisons plut6t différentes, selon des opportunités

29



diverses. Par exemple, E3 avait déja fait un remplacement dans la structure dans laquelle il
exerce, ce qui I’avait motivé a postuler a nouveau. L’ergothérapeute E1 avait quant a lui envoyé
une candidature spontanée car il était curieux de découvrir la place et les missions de notre
discipline dans ce domaine. Nous préciserons qu’aucun des ergothérapeutes interrogés n’ont

suivis de formation speécifique.

Le deuxieme theme dégagé concerne la définition et les représentations des
ergothérapeutes quant a I’accompagnement transdisciplinaire du patient. Les trois
ergothérapeutes affirment qu’il est primordial auprés des patients en éveil de coma de travailler
en transdisciplinarité. E3 définit plus précisément cette approche comme transversale, avec des
thérapeutes qui vont presque systématiquement travailler ensemble. En lien avec
I’orthophoniste, I’ergothérapeute E3 interviendra par exemple autour du travail sur la recherche
de codes de communication. Cependant, il précise que les infirmiers, les kinésithérapeutes et
les aides-soignants contribuent aussi a cette mission, dés lors qu’ils vont pouvoir observer par
exemple une nouvelle attitude chez le patient sur laquelle il serait pertinent de se baser. Au
méme titre, il arrive tres souvent a I’ergothérapeute E2 de participer aux séances de
verticalisation du patient avec le kinésithérapeute. Par ailleurs, E1 évoque en éveil de coma
I’existence d’une réelle démarche systémique avec une évaluation trés générale des différents
professionnels permettant d’obtenir un maximum d’informations essentielles, ou I’on peut étre
amener & réaliser des missions dépassant le cadre de notre discipline. E2 parle bel et bien d’un
dépassement de fonction a adopter selon les situations et précise que I’ergothérapie en éveil de
coma se définit, selon elle, par un role treés global s’inscrivant pleinement dans cette approche
transdisciplinaire, permettant de considérer davantage le patient dans toute sa globalité. En
effet, il est évident pour les trois professionnels que 1’objectif général reste absolument le méme,
bien que E3 explique que ¢a ne sera finalement que I’analyse, la vision ou encore
I’interprétation de chaque praticien qui differe. Ensuite, les professionnels interviewés ont fait
le constat que 1I’équipe doit sans cesse faire preuve d’adaptation en éveil de coma. En effet, ils
nous disent étre face a une population extrémement fatigable d’un jour a I’autre, parfois d’une
heure a D’autre, complexifiant ainsi I’ensemble de 1’organisation de I’accompagnement
transdisciplinaire. E1 affirme que cette adaptation au quotidien fait finalement partie intégrante
de la démarche transdisciplinaire propre a I’éveil de coma. Par exemple, les trois
ergothérapeutes s’accordent sur le fait qu’ils n’ont jamais de planning type des séances et
s’adaptent vraiment par rapport a 1’état du patient a telle période de la journée. Néanmoins, le
fonctionnement de la structure dans laquelle travaille E2 est cadré de sorte a favoriser un suivi

transdisciplinaire optimal. Ce suivi transdisciplinaire particuliérement structuré et clairement
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défini par E2 s’illustre le matin par la réalisation et 1’évaluation en équipe (kinésithérapeute,
ergothérapeute, infirmier) de 1’activité toilette pour un patient. Toutefois, une des difficultés
évoquées par E2 et pouvant complexifier I’accompagnement sur le long terme est la définition
d’un code de communication fiable avec certains patients, rendant alors tres délicate

I’observation et ’analyse de ce qu’ils ressentent par exemple.

Notre troisieme thématique va mettre en évidence IP’approche identitaire de
I’ergothérapie et I’ensemble des spécificités propres a notre discipline en éveil de coma. E1
et E2 accordent particuliérement d’importance aux activités de la vie quotidienne, comme la
toilette, les soins d’apparence ou encore 1’habillage. Ces deux ergothérapeutes nous expliquent
que I’objectif est d’agir sur le niveau d’éveil des patients : utiliser une activité de la vie
quotidienne telle que la toilette va donner du sens, va permettre de créer une utilité pour le
patient. E2 explique alors que cela passe par une toilette commentée du début a la fin méme
lorsque cette toilette est faite en totalité par une soignante. Autre possibilité, essayer de stimuler
le patient en lui donnant le gant de toilette et en analysant les éventuels comportements du
patient. La toilette mais aussi 1’habillage sont donc des activités particuliérement utilisées par
ces deux ergothérapeutes. E1 affirme, en plus, qu’utiliser une activité purement analytique
n’aura que peu d’influence sur I’éveil du patient. Il compléte qu’il serait méme intéressant
d’envisager des stimulations avec d’autres activités du quotidien qui peuvent avoir davantage
de sens chez le patient, il pensait a une activité de jardinage adaptée par exemple. E3 affirme
qu’il est important d’identifier le passé des patients pour les accompagner en éveil de coma et
orienter notre intervention, mais contrairement a E1 et E2, E3 ne faisait pas de stimulations a
la toilette. Toutefois, les trois ergothérapeutes sont unanimes pour dire que ’installation du
patient au lit mais aussi et surtout au fauteuil roulant sont au cceur de I’intervention de
I’ergothérapeute en éveil de coma. L’installation au lit est importante pour éviter le risque
d’apparition d’escarre en proposant diverses adaptations. En effet, ils justifient qu’il est
primordial de maximiser les temps de fauteuil roulant chez ces patients une fois les premiers
levés effectués car étre positionné sur le fauteuil stimule beaucoup plus les patients qu’au lit.
Bien-siir, E2 rappelle qu’il faut respecter dans un premier temps la fatigabilité du patient en le
laissant sur le fauteuil seulement sur des courtes durées puis petit a petit augmenter ces temps.
C’est d’ailleurs pour cela que E3 travaille beaucoup sur I’installation au fauteuil du patient afin
qu’il puisse rester le plus longtemps possible assis au fauteuil et ainsi tendre a ce qu’il

interagisse de plus de plus en avec son environnement.
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Justement, notre quatriéme et dernier théme s’intéresse aux facteurs environnementaux
en eveil de coma. E1, E2 et E3 indiquent qu’il est nécessaire pour le patient d’afficher des
photos de lui, de sa famille dans sa chambre pour, d’une part, le stimuler et, d’autre part, lui
offrir davantage de reperes. Il s’agit également de disposer dans la chambre du patient des objets
personnels, d’utiliser des odeurs et parfums particuliérement appréciés par le patient, de diffuser
ses musique préférées, tout ce qui est propre au patient et qui peut faire émerger une émotion,
une attitude différente. Au méme titre, 1’ergothérapeute E1 nous apprend que la famille par
exemple peut ramener la couette du patient, ses vétements, etc. E1 précise que I’environnement
peut avoir d’énormes influences sur I’éveil du patient : il explique qu’avec certains patients il
ne peut parfois rien faire en salle de rééducation, mais que devant un lavabo avec une mousse
a raser et son rasoir dans les mains, le patient va pouvoir initier de facon quasi autonome
I’activité de rasage. Selon I’ergothérapeute E2, pour personnaliser de maniére optimale
I’environnement du patient, il est important d’identifier I’existence de déficits, une
héminégligence par exemple nécessitera 1’adaptation de 1’environnement du patient et de son
positionnement. Les photos des proches, la télévision, ou I’orientation de certains objets
significatifs devront étre orientés en tenant compte de cette héminégligence. Les
ergothérapeutes expliquent qu’il est important d” avoir pris connaissance des programmes
préférés du patient, en favorisant ainsi leur diffusion tout en respectant toujours la fatigabilité
du patient comme le rappelle E2. Il est cependant important de limiter ce temps de télévision
car ce sont des patients fatigables comme 1’a rappelé E2. L’autre domaine des facteurs
environnementaux que 1’on n’a pas encore abordé est celui de I’environnement social : la
famille. Les ergothérapeutes s’accordent a dire que la famille des patients a une place et un role
considérables dans la démarche transdisciplinaire en éveil de coma. En effet, ils expliquent dans
un premier temps qu’il faut accompagner la famille, beaucoup plus que ce qui peut étre fait en
rééducation classique, a titre comparatif. Cette communication et ces échanges avec la famille
se font soit lors de réunions ou I’équipe rencontre directement la famille a des périodes définies
comme nous le précise les ergothérapeutes E1 et E2, soit par ’intermédiaire d’un carnet de
communication qui regroupe les différentes informations sur leur proche au quotidien. E2
explique qu’accompagner la famille consiste a leur expliquer le fonctionnement du service, ce
que signifie concretement €tre en €tat d’éveil de coma, mais aussi expliquer la posture et le role
que peut avoir la famille face a leur proche. En effet, il faudra que la famille stimule tout en
tenant compte de la fatigabilité. Ce role de la famille, qu’E3 qualifie de primordial, s’explique
par le fait que leur présence auprés de leur proche peut avoir des effets trés positifs chez ce

méme patient selon E1. E2 explique que la famille peut étre ainsi considérée comme « 1’élément
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déclencheur » lorsque 1’équipe est face a d’importantes difficultés avec un patient au niveau
des stimulations. De méme, ces échanges sont essentiels avec la famille car elle est la mieux
placée pour transmettre a 1’équipe toutes les informations concernant les occupations et les
habitudes de vie du patient avant son accident. Ainsi, E2 transmet par exemple un questionnaire
a la famille afin de connaitre précisément ses habitudes de vie, ses godts, etc pour orienter son
intervention. Comme le reconnaissent les ergothérapeutes E1 et E2, il arrive toutefois que
I’entourage du patient ne soit pas forcément aidant pour 1’accompagnement, en fonction

notamment du systeme familial.

Il existe des limites institutionnelles a ce travail sur I’environnement du patient. Evoquons
tout d’abord la dimension physique de I’environnement en service d’éveil, si ’on prend
I’exemple de la chambre en éveil de coma, il est clair pour les trois ergothérapeutes interrogés
qu’il est difficile de s’appuyer dessus car la chambre du patient est médicalisée. Malgré la
présence de décorations, de photos ou autres éléments symboliques pour le patient, les
chambres en éveil de coma restent sur le fond bel et bien toutes standard comme le dit E1. E3
explique donc que les services ne sont aujourd’hui pas réfléchis pour adapter I’environnement,
mais répondent en priorité a « un besoin médical ». E1 explique qu’il peut y avoir aussi un
manque de matériel et de moyens, qui peut étre a 1’origine d’une prise en charge beaucoup
moins optimale. Ces biais institutionnels viennent aussi parfois contraindre 1’accompagnement
de la famille. E3 met en avant des difficultés pour rencontrer les familles, qu’il n’y avait pas de
temps formel a ’accompagnement des familles dans la structure, et cela méme avant la crise
sanitaire. Enfin, la crise sanitaire, liée a la pandémie du COVID-19, représente également
d’importantes limites : E1 explique que les familles ne peuvent désormais venir que deux fois
par semaine et cela réduit donc considérablement le nombre de stimulations que pouvait

recevoir le patient de la part de sa famille avant cette crise.

8 Discussion

8.1 Interprétation des résultats

Notre enquéte a été menée pour définir, au sein d’une démarche transdisciplinaire, les
diverses approches des ergothérapeutes en éveil de coma. Dans ce contexte, nous rappelons que
la finalité de cette recherche est d’identifier la place et I’intérét accordés aux facteurs

environnementaux du patient dans I’intervention de 1I’ergothérapeute. Nous constatons que les
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différents éléments rapportés par les ergothérapeutes interrogés sont étroitement liés aux
différents facteurs decrits dans le MDH-PPH, a savoir les facteurs personnels, les habitudes de
vie et les facteurs environnementaux. Les facteurs personnels sont considérés par les
ergothérapeutes comme essentiels a prendre en compte pour que les stimulations sensorielles
soient significatives pour la personne et dans le respect de sa fatigabilitt. Comme nous le
rapportent également les trois ergothérapeutes, la connaissance des habitudes de vie antérieures
permettent également de consolider davantage cette approche globale centrée sur la personne
qui définit I’ergothérapie. En outre, fonctionner en transdisciplinarité soutient encore plus cette
approche centrée sur la personne, décrite par plusieurs articles scientifiques comme
indispensable dans le cadre d’un accompagnement en éveil de coma. Par ailleurs, I’'une des
caractéristiques qui reléve de I’approche transdisciplinaire en éveil de coma est la capacité
d’adaptation des thérapeutes. A titre comparatif, il n’y a aucun planning type des séances
comme dans un centre de rééducation classique. En effet, les thérapeutes intervenant dans un
service d’éveil de coma tiennent énormément compte de la fatigabilité du patient et de sa
douleur en s’adaptant a cela. Si ’on se rapproche du modéle du MDH-PPH, douleur et
fatigabilité, évoquées a plusieurs reprises dans le cadre théorique, font partie intégrante du
systeme organique. Nous rappelons que le systéme organique est 1’un des critéres issus des

facteurs personnels.

Ainsi, les ergothérapeutes avec qui nous nous sommes entretenus participent a I’application
de stimulations sensorielles, et deux d’entre eux par le biais des activités de la vie quotidienne.
En effet, pour qu’elles soient de qualité, les stimulations sensorielles doivent étre signifiantes
et reposer sur une connaissance des facteurs identitaires et habitudes de vie de la personne.
C’est dans ce cadre que nous pouvons faire intervenir les facteurs environnementaux, selon
leurs dimensions physiques. L’ergothérapeute va stimuler au sein d’un milieu qui doit étre des
plus écologiques, dans lequel le patient parviendrait a s’identifier au maximum. Utiliser
I’occupation comme moyen de stimuler le patient fait partie intégrante des soins relationnels
définis par Tasseau en 2015. Leur objectif, nous le rappelons, est d’accroitre le niveau d’éveil
du patient et de rechercher grace aux stimulations une interaction. Une activité est réguliérement
revenue lors des entretiens : il s’agit de la toilette. Au-dela de la recherche de 1’autonomie, qui
n’est pas I’objectif a ce stade de prise en charge, la toilette n’est pas une activité choisie au
hasard par les ergothérapeutes. Elle est utilisée comme un médiateur relationnel par la
stimulation du sens du toucher, ou le patient pourra progressivement réinvestir son corps. Nous
préciserons que le reinvestissement du corps est un réel levier de la reconstruction identitaire

du patient en éveil de coma.
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En parallele, comme le développent certains articles scientifiques, on notera I’importance
accordée au positionnement du patient, qui représente souvent une priorité pour
I’ergothérapeute, dans une perspective préventive mais pas seulement. L’expertise de
I’ergothérapeute sur ce versant est en effet essentielle pour limiter 1’apparition d’escarres ou
d’éventuelles déformations neuro-orthopédiques, mais également pour proposer des
adaptations permettant d’augmenter le temps des patients sur leur fauteuil. Les ergothérapeutes
s’accordent tous sur le fait qu’une fois le premier levé effectué, laisser un maximum de temps
le patient sur son fauteuil roulant, ¢’est solliciter encore davantage sa vigilance et lui permettre

de retrouver plus de contacts avec son environnement.

Concernant les facteurs environnementaux, qui restent le principal objet de notre
problématique, les ergothérapeutes révélent que 1’environnement a une influence considérable
sur le niveau d’éveil du patient. Ainsi, les trois ergothérapeutes demandent constamment aux
familles « d’investir » le plus possible la chambre du patient avec des photos, objets, tout ce qui
est significatif pour le patient, comme cela est d’ailleurs souvent mis en évidence dans la
littérature. En pratique, en s’appuyant sur la structure du MDH-PPH, le systéme organique du
patient (ses déficits) et son environnement matériel en éveil de coma (la chambre) vont
influencer le choix des ergothérapeutes a positionner le patient d’une maniére ou d’une autre
pour qu’il ait un accés visuel aux photos, a ses objets personnels. La télévision est aussi un
facteur intéressant pouvant agir sur 1’état d’éveil du patient par ’intermédiaire des canaux
visuels et auditifs. En éveil de coma, les ergothérapeutes font référence a une véritable
collaboration entre les thérapeutes et I’environnement humain du patient, sa famille. 1l est en
effet indispensable pour 1’ergothérapeute et 1’équipe de travailler avec les familles en les
accompagnant et en prenant en compte leurs ressentis, leurs questionnements, et d’autre part en
leur expliquant les différents réles qu’ils vont avoir au sein du service d’éveil de coma. La
présence de la famille, lors d’une séance par exemple avec leur proche, peut souvent étre la clé
de I’accompagnement du patient, encore plus quand les thérapeutes sont en difficulté au niveau
des stimulations sensorielles avec ce patient. Il est pertinent de mettre en lumiére cette posture
de « soignant » (Francois et Van Landeghem, 2002) qu’a la famille en éveil de coma, bien que
le systéme familial du patient peut ne pas étre toujours facilitateur pour 1’équipe. Au-dela des
pratiques transdisciplinaires, il est donc essentiel pour 1’ergothérapeute d’adopter une vision

systémique en éveil de coma.

Néanmoins, si I’on revient sur la place des facteurs environnementaux dans I’intervention

\

en ergothérapie, celle-ci s’avére en pratique tres limitée a cause d’une autre dimension
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caractéristique de 1’environnement, non décrite dans le MDH-PPH: la dimension
institutionnelle. Abordée Ilégitimement par les trois ergothérapeutes, I’environnement
institutionnel est décrit comme un réel obstacle a I’accompagnement personnalisé du patient en
éveil de coma, et a la réinstauration d’un systeme relationnel. Les éventuelles actions des
ergothérapeutes sur I’environnement matériel se retrouvent alors limitées. Le fait que les
chambres des patients restent des chambres d’hopital entierement médicalisées, bien que
décorées de photos personnelles, complique le rétablissement des reperes du patient et donc,
dans un second temps, peut ralentir considérablement la récupération de son état de conscience.
Aussi, le fonctionnement institutionnel a proprement parler peut étre source de limites dans
I’accompagnement de I’environnement humain du patient, sa famille. En effet, malgré des
moyens qui peuvent compenser cela (comme un carnet de communication avec I’entourage du
patient), il n’est pas toujours évident d’accompagner la famille du patient au quotidien, celle-ci
n’étant pas toujours disponible en journée quand les thérapeutes travaillent et sont présents dans
la structure. Enfin, viennent également se greffer a ces limites institutionnelles les restrictions
actuelles liées a la crise sanitaire de la COVID-19. La famille ne peut désormais plus venir au
sein des structures quand elles le souhaitent du fait des restrictions des visites. Cela représente
un véritable obstacle a I’exploitation de I’influence des voix familiéres sur le niveau d’éveil du
patient et sur la reconstruction de son systéme relationnel. Ce manque de présence de la famille
aupres de leur proche vient bouleverser véritablement ce réle essentiel des proches au niveau

de leur « registre de stimulations » (Cuny et al., 2001).

8.2 Critique et biais de I’enquéte

Notre enquéte, qualitative, connait néanmoins certaines limites que nous allons mettre en
évidence. Tout d’abord le nombre de professionnels interrogés est sensiblement limité et les
éléments de réponses apportés a notre problématique peuvent paraitre peu représentatifs. Cela
ne nous permet pas d’avoir des résultats purement significatifs quant a la place accordée par les
ergothérapeutes aux facteurs environnementaux du patient dans leurs interventions. Les trois
ergothérapeutes interrogés n’interviennent qu’a mi-temps en éveil de coma, cela réduisant ainsi
leurs possibilités d’actions dans ce domaine. En outre, dans le cadre d’une approche
transdisciplinaire, élargir notre enquéte en interrogeant des professionnels d’autres corps de
métiers aurait pu s’avérer intéressant. Cependant, il est vrai que nous avions pris le parti de
rechercher uniquement des ergothérapeutes exercant dans ce domaine afin d’explorer le
positionnement de 1’ergothérapeute par rapport aux autres professionnels dans la

transdisciplinarité en éveil de coma. Nous souhaitions alors nous interroger sur le lien entre
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I’ergothérapeute et I’environnement du patient en éveil de coma. Enfin, il aurait pu étre
également pertinent d’interroger les familles, I’entourage des patients en éveil de coma pour
avoir d’autres résultats concernant leur point de vue quant & leur accompagnement par les
ergothérapeutes et les autres thérapeutes. Cela aurait permis de recueillir leur témoignage et
leurs opinions quant a leur place et leur r6le en éveil de coma. Cependant, étant soumis a la loi
Jardé, nous n’avons pas I’autorisation de réaliser cela sans avoir au préalable déposé un dossier

devant le comité de protection des personnes.

8.3 Projection professionnelle

La réalisation de ce mémoire de recherche nous a permis d’assimiler la posture et
I’approche de I’ergothérapeute dans un domaine qui s’avére étre spécifique : 1’éveil de coma.
Premiérement, cette étude nous a fait comprendre que 1’approche de 1’ergothérapeute aupres
des patients en éveil de coma n’est jamais isolée mais s’inscrit largement au sein d’une
démarche transversale. Cela peut s’illustrer par les différentes missions auxquelles les
ergothérapeutes peuvent participer, que cela soit au niveau de leurs interventions sur le plan des
stimulations sensorielles, ou bien dans 1’accompagnement de la famille du patient. Les échanges
entre les professionnels, ainsi qu’une réelle collaboration avec la famille définissent cette

démarche transdisciplinaire.

Malgré des preuves scientifiques encore faibles, la littérature et les résultats de notre
enguéte nous ont fait prendre conscience du potentiel que peuvent représenter les stimulations
sensorielles, des lors qu’elles demeurent signifiantes pour le patient et réalisées au sein d’un
environnement des plus familiers, dans lequel le patient a la possibilité de retrouver des repéres.
Sur le terrain, certains ergothérapeutes interrogés ont par ailleurs appuyé I’importance des
activités de la vie quotidienne, méme a ce stade si précoce de I’accompagnement du patient
traumatisé cranien grave. Bien que le patient soit en état de conscience altérée, I’ergothérapeute,
spécialiste du rapport entre 1’activité et la santé (ANFE, 2019) peut ainsi utiliser I’occupation

dans une optique, non pas d’autonomie a ce stade, mais bel et bien de stimulation.

Ainsi, nous avons donc pu appréhender et renforcer le fait que la prise en compte du patient
dans sa globalité, selon une vision holistique, fait écho aux fondements de 1’ergothérapie et

constitue un réel point de départ de I’intervention transdisciplinaire en éveil de coma.
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Conclusion

L’accompagnement des patients traumatisés craniens au stade d’éveil de coma constitue
un réel enjeu tant pour 1’ergothérapeute et I’ensemble de 1’équipe que pour la famille. Des leur
entrée en service d’éveil de coma, I’environnement dans lequel ces patients vont se retrouver
leur est totalement inconnu. Toujours en état de conscience altérée, ils sont a ce moment-la
dépourvus de I’ensemble de leurs repéres personnels, et il est donc primordial de les
accompagner dans la reconstruction de leur identité et de leur systeme relationnel.

Les stimulations sensorielles sont un des moyens utilisés pour tenter de rechercher une
interaction ou une attitude manifestée par le patient, sur lesquelles les thérapeutes pourront
s’appuyer pour la suite de leur accompagnement. Afin que ces stimulations soient des plus
efficaces, plusieurs études tendent a démontrer qu’il faut qu’elles soient contrdlées, structurées
et surtout personnalisées. C’est pourquoi la prise en compte de la personne dans sa globalité,
avec son expérience vécue et toute son histoire de vie demeure alors indispensable. Cette
démarche correspond parfaitement a la vision globale de 1’ ergothérapeute, ce qui conforte sa
place au sein de 1’équipe transdisciplinaire dans ce domaine.

Notre travail qui porte sur la pratique des ergothérapeutes en éveil de coma, au sein d’un
cadre transdisciplinaire, recherche la place et I’importance consacrées aux facteurs
environnementaux du patient en éveil de coma. Pour donner davantage de sens, I’approche des
ergothérapeutes peut se baser sur les activités de la vie quotidienne dans un environnement qui
soit le plus écologique possible. Au regard de la littérature et des résultats de notre enquéte,
nous avons pu également constaté qu’un environnement familier au patient est bien plus
favorable qu’un environnement neutre. En plus des séances consacrées aux stimulations
sensorielles, un patient installé dans une chambre investie par sa famille avec des éléments
environnementaux qui lui sont propres permettra de le stimuler davantage. L’objectif est de lui
restituer un maximum de reperes identitaires, afin qu’il se les réapproprie progressivement.
L’environnement humain du patient est extrémement important, nous pouvons parler de

collaboration entre la famille et I’ergothérapeute mais aussi les autres praticiens.

En pratique, bien que reposant sur un faible échantillon d’ergothérapeutes, 1’enquéte
révéle D’existence de différentes limites institutionnelles, complexifiant notamment
I’aménagement et 1’investissement complet de la chambre des patients, celle-ci restant une

chambre largement médicalisée.
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Il serait intéressant de réunir plusieurs ergothérapeutes, voire d’autres professionnels
paramedicaux, en les interrogeant quant a cette réflexion autour des limites que connait
I’environnement en service d’éveil de coma. Dans un autre contexte, poursuivre cette recherche
pourrait aussi nous permettre de mieux connaitre les représentations, les réles et la place de la
famille dans 1’accompagnement de leur proche éveil de coma. Cela nous parait étre également
une piste pertinente.
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Annexe | : Le modéle du MDH-PPH

Facteurs personnels

intégrité «—> Déficience

Capacité €—> Incapacité

Facteurs environnementaux

Facilitateur €<—> Obstacle

MACRO
Sociétal

P~

i

MICRO
Personned

P-FR

| Faciitateur ¢ Obstacle

l

1

Faclitateur ¢ Obstacle
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Annexe |l : L’échelle de Glagow

Echelle de Glasgow

total maxi = 15

Ouverture | Réponse Réponse
des yeux verbale motrice
] nulle nulle nulle
2 A la doulenr incompréhensible Extension
stéréotypée
3 Au bruit inappropriée Flexion
stéréotypée
4 spontanée confuse Evitement
5 normale Orientée
6 Aux ordres
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Annexe I1l : Coma Recovery Scale - Revised

JFK COMA RECOVERY SCALE - REVISED ses

Record Form

This form showld only be wsed in asscciation with She "CRS-R ADMINISTRA TION AND SCORING GUADELMNES™

for standardired adminigtration of the scals.

which provice st

Dimgnosis: Etinlogy:

AUDITORY FUNCTION SCALE

4 - Consistent Movernent to Commarnd *
3 - Reproducible Mowement to Command *
2 - Locakzation (o Sound

1 - Auditary Startle

0 - N

VISUAL FUNCTION SCALE

- Object Recognitian

- Object Localization: Reaching *
- Wisual Pursuit *

- Fieation *

- Vigual Starle

- None

O = M @ B O

MOTOR FUNCTION SCALE

- Functional Object Use *

- Aubormatic Molor Resgonze ©

- Object Manipulation

- Localization o Nexious Stirulation ™
= Fliexion Withdrawal

- Abnonmial Posturing

- Nona'Flacod

O = W W ko

QROMOTORVERBAL FUNCTION SCALE

3 - Inlelligitle Verbalization
2 - Vocalization'Oval Movamen|
1 - Oral Reflexive Movesmsnt

0 - Nona

COMMUNICATION SCALE

2 - Functional: Accuratn '
1 - Non-Functionat Intenbonsl ™
0 - Nong

AROUSAL SCALE

3 - Allarlion

2 - Eye Opaning wio Stirmukalicon
1 - Eye Cpaning with Stimulation
0 - Unarousabile

TOTAL SCORE
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Annexe 1V : Les étapes de I’analyse de contenu

Lecture du texte dans l'optique de la problématique de recherche

Découpage du texte en unités ]1—[

Y

Formulation des objectifs de I'analyse

Elaboration des régles de comptage et de codage ]_;[ Classification en catégories

.‘

|

Comptage de mots, calculs de fréquence

"

v

v

Analyses statistiques

Analyse qualitatives

—

v

|

Interprétation
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Annexe V : Le guide d’entretien

Introduction de I’entretien

Bonjour, je suis Tom Brouzes, etudiant de Toulouse en 3° année d’ergothérapie. Je vous
appelle aujourd’hui pour réaliser un entretien dans le cadre de mon mémoire de fin d’étude
qui porte donc sur I’accompagnement en ergothérapie d’un patient traumatisé cranien en éveil
de coma.

I ) Questions de départ :

1) Pouvez-vous me parler de votre parcours professionnel apres 1’obtention du diplome
jusqu’a aujourd’hui?

2) Avez-vous suivi une formation spécifique pour travailler dans ce domaine?

3) Quelles sont les types de pathologies que vous rencontrez le plus souvent en service d’éveil
de coma ?

1) Questions sur Paccompagnement transdisciplinaire :

4) Comment pouvez-vous me décrire I’accompagnement en équipe d’un patient en éveil de
coma?

5) Quel est I’intérét ou quels sont les apports d’un tel accompagnement pour le patient ?

7) Quelles difficultés peuvent venir généralement complexifier le suivi d’un patient en service
d’éveil de coma ?

111-A) Question sur P’intervention de I’ergothérapeute :

6) Pouvez-vous alors me décrire en quoi consistent vos différentes missions en tant
qu’ergothérapeute aupres de patients en éveil de coma ?

111-B) Questions sur ’intervention de ’ergothérapeute et ’approche sur
I’environnement en éveil de coma :

8) Selon vous, en service d’éveil de coma, quels sont les différents facteurs qui peuvent
influencer le niveau d’éveil des patients ?

9) Comment pouvez-vous agir sur I’environnement du patient dans I’optique de favoriser les
stimulations ?

10) Pour terminer, j’aimerais savoir si vous accompagnez 1’entourage du patient, sa famille ?
Si oui, comment I’accompagnez-vous ?

11) Que peut vous apporter 1’entourage du patient en éveil de coma et quels en sont ainsi les
bénéfices sur I’accompagnement du patient ?

1V) Question de cloture de I’entretien

12) - Avez-vous peut-étre des informations ou remarques complémentaires a me faire part par
rapport a tout ce qu’on vient d’évoquer?
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Annexe VI : Formulaire de consentement

| Hbpitaux de Toulouse
Pile régional d'enseignement . - - -
P R E F M S o1 de formation 2ux métiers de la sante

At A Al

Formulaire de conzentement
Pour film:, enregiztrement: zonores,
Magnétozcopigues et autres

Te souszignéls) -

Accepte que la rencontre soit enregistrée sur bande audio ou vidéo.

Te comprends gue cette modalite est un outil de travail et de formation pour 'studiant Tom Bronzes
en farmation a 1'Instinat de Formation en Exgothérapia de Toulouza.

Te comprends gue les enregistrements sercnt utilizés 2 des fin: de travail et d’anzlyze par I"studiznt
dans le cadre de son mémoire de fin d"études.

Seul 1'studiant, pourra avoir accés & 1'enregistrement pour zider 2 1'analyse de ca demnier.

Le suppart sudic, vidéo ou numerique na doit pas sortir du cadre de I"Institut de Formation an
Ergothérapie de Toulouse. Ja comprands que tous les enresistrements seront conservas de fapon i ce
qu'ils ne soient pas divulgués sur internet ou utilisés 3 d°autre fing que pour la travail de recherche du
mearnoire.

11 est entendu qu’il m'ast possible de demander toutes explications que je désire sur 'usage qui sera
fait de ces enregistraments.

Etudiant réalizant Fenregistrement

Signatures : |

Personne Consentante
Faita:

Diate :
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11
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15
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19

20
21

22
23
24
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26
27

28

29
30
31
32

33

Annexe VIl : Retranscription entretien E1

Tom : Oui bonjour, je suis Tom Brouzes I’étudiant en 3°™ année d’ergothérapie qui vous
a contacteé.

E1 : Pas de souci oui, bonjour.

Tom : Du coup je vous appelle aujourd’hui pour realiser un entretien dans le cadre de
mon mémoire de fin d’étude qui porte sur I’accompagnement en ergothérapie d’un
patient traumatisé cranien en service d’éveil de coma.

E1 : Oui oui

Tom : Donc avant de commencer ’entretien je voulais m’assurer avec vous que ¢a ne vous
dérange pas que j’enregistre cet appel ?

El: Non il n’y a aucun souci.
Tom : Je vous remercie d’ailleurs de m’avoir envoyée si vite le formulaire de consentement.
E1 : Pas de probleme.

Tom : Donc je vais rapidement vous expliquer le déroulé de I’entretien donc d’abord il y
aura une partie contextuelle ou je vous demanderais de présenter notamment votre
parcours professionnel. Ensuite il y aura une partie consacrée a I’accompagnement en
équipe d’un patient traumatisé cranien en état de conscience altérée. Et pour finir nous
enchainerons avec les spécificités de I’ergothérapie en éveil de coma, notamment en lien
avec I’environnement du patient. C’est bon pour vous nous pouvons commencer ?

El: D’accord, oui il n’y a pas de souci oui.

Tom : Alors tout d’abord je vais vous demander de présenter votre parcours professionnel
apres I’obtention du diplome d’ergothérapeute ?

E1l: Du coup moi j’ai été diplomé en 2017, j’ai trouvé un poste dans un SAMSAH, j’y ai
travaillé pendant 3 ans et demi et j’avais un 50% avec tous types de handicaps et un autre 50%
spécialisé justement blessé-cérébraux types AVC, traumatisés craniens. Voila, j’ai fait ¢a
pendant 3 ans et demi et ensuite j’ai été recruté il y a peu, au mois de novembre 2020, dans un
centre de rééducation, ou j’occupe le poste a 50 % sur un plateau technique en rééducation et a
50 % en éveil de coma.

Tom : D’accord. Et donc I’éveil de coma c’est pas forcément un choix de votre part ou si ?

E1: Alors quand j’ai postulé justement pour ce centre, j’avais a cceur de retrouver le secteur de
rééducation, le secteur plus médical qu’il y avait un petit peu moins au SAMSAH et du coup
quand j’ai postulé c’était vraiment une démarche spontanée en fait, il n’y avait pas d’offre
d’emploi c’était une candidature spontanée.

Tom : Ah oui d’accord.
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E1l: Etdu coup quand ils m’ont recruté il y a eu des mouvements en interne et effectivement
ils m’ont proposé 50% en plateau technique et 50% en éveil de coma. Apres j’ai accepté puisque
ma collégue qui travaillait justement en SAMSAH travaillait aussi & mi-temps en éveil de coma
et on en a discuté et j’ai trouvé ¢a vachement intéressant et formateur donc j’ai accepté.

Tom : Ok ok intéressant, ca marche. Et donc vous n’avez pas du tout suivi de formation
spécifique pour exercer dans le domaine de I’éveil de coma ?

E1 : Ah non justement non car ¢a entre guillemets j’aimerais en avoir de plus spécifique mais
bon les conditions sanitaires ont retardé beaucoup de formations mais j’ose espérer qu’il y en
est un peu plus tard histoire de se perfectionner.

Tom : Oui oui je comprends. Et du coup pour entrer un peu plus dans le vif du sujet
j’aimerais savoir quels sont les différents types de pathologie que vous rencontrez le plus
souvent en éveil de coma ?

E1 : Alors la on est sur unité de 12 lits, et sur ces 12 lits il doit y avoir grosso modo 4 traumatises
craniens suite a des chutes ou tout accident de voiture, de la voie publique, de moto. Il y a
beaucoup d’AVC aussi, AVC hémorragique, ischémique et puis il y a d’autres personnes aussi
avec lésions cérébrales liées a des consommations addictives de produits type alcool, drogues,
ce genre de choses.

Tom : D’accord, et maintenant j’aimerais savoir comment se déroule ’accompagnement
en équipe d’un patient en éveil de coma, ¢’est-a-dire quelles sont les spécificités mais d’un
point de vue global d’abord en éveil de coma ?

E1: Du coup quand je suis arrivé en novembre on m’a présenté cet accompagnement comme
une démarche extrémement systémique avec divers professionnels qui ceuvrent a chaque niveau
pour avoir différentes informations, pour avoir entre guillemets toutes les informations sur la
vie antérieure, que ce soit matériel, humain, familial ou social et professionnel ; et du coup c’est
une évaluation tres générale qui se fait par tous les corps de métiers donc que ce soit aides-
soignants, infirmiers, psychologue, psychomot, orthophonistes, ergo, il doit m’en manquer.

Tom : Kiné aussi j’imagine ?
E1 : Kiné oui forcément, et voila.

Tom : Tres bien ca marche. Et selon vous quels sont les apports justement d’un tel
accompagnement comme vous venez de me le présenter ? Peut-on évoquer I’idée d’une
approche transdisciplinaire de par la complémentarité de tous les corps de métiers ?

E1 : Oui tout a fait.

Tom : Donc quel serait pour vous I’intérét d’un tel accompagnement pour le patient en
état de conscience altéree ?

E1 : Alors vous parlez toujours de cette approche globale, en équipe ?

Tom : Oui voila exactement tout a fait.
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El: D’accord. En fait, ce que j’ai commencé a apprendre et ce que je découvre au fur et a
mesure en unité d’éveil, ¢’est vrai qu’on est sur une temporalité ot 1’on est post-réanimation,
c’est-a-dire que les patients sont en état de conscience altérée, et les familles ne se doutent pas
du tout de ce qu’il va se passer ; et en fait nous on est entre guillemets le premier pallier en éveil
de coma ou justement les premiers symptomes apparaissent, les premiers troubles apparaissent,
et je trouve que I’approche commune de chaque professionnel ¢a vient vraiment faire une
évaluation ou 1’on ne peut pas avoir 1’ceil partout méme si nous ergothérapeutes on est sur la
systémie et I’approche globale mais en fait le fait d’avoir une approche avec kiné, psy,
infirmiers ou orthophonistes permet d’avoir des informations peut-étre la ou on en aurait pas eu
et de prendre encore plus le patient dans sa globalité. Mais aussi prendre en compte surtout sa
vie d’avant et d’apres et essayer d’accompagner vraiment au mieux. En fait en éveil de coma,
il y a un travail qui est aussi extrémement important et extrémement fort, c’est
I’accompagnement des familles et leur découverte des troubles et des séquelles, plus ou moins
d’un diagnostic méme, ou encore une orientation qui n’était pas encore réfléchie jusqu’alors
leur proche avant d’entrer en service d’éveil était en coma ; et du coup voila c’est, je dirais,
I’accompagnement un petit peu le plus compliqué mais qui permet justement de faciliter cette
approche globale et cette transdisciplinarité.

Tom : D’accord, mais maintenant plus spécifiquement en tant qu’ergothérapeute, quelles
sont vos différentes missions, en gros tout ce que vous faites en éveil de coma avec votre
casquette d’ergothérapeute ?

E1l: Et bien, la actuellement pour les missions principales avec ma collegue on est
principalement sur de la stimulation cognitive, fonctionnelle, mnésique, mais surtout aussi notre
champ d’intervention ¢a va étre les axes de la vie quotidienne. A ce jour on utilise beaucoup la
stimulation par exemple le matin la stimulation « toilette » : en fonction des capacités de la
personne on fait stimulation toilette a la douche, ou alors si les transferts sont trop dangereux
on fait stimulation toilette au lavabo. Donc ¢a c’est les stimulations que 1’on va faire pour
essayer de trouver un sens, qu’il y est une utilité, un sens pour la personne car c’est donc des
personnes avec conscience altérée ou je peux vous dire qu’on oublie directement I’analytique
car si ¢a n’a pas de sens pour la personne c¢’est pas possible.

Tom : Oui donc faut vraiment privilégier le « signifiant » pour la personne?

E1 : Exactement. Quelque chose de signifiant et significatif pour la personne. Le moyen qu’on
a jusqu’a présent c’est donc la toilette, mais aprés on a comme projet de développer d’autres
activités plus significatives tels que le jardin thérapeutique, cuisine, tout ce genre de chose qui
permettrait de stimuler encore plus les personnes et surtout d’avoir d’autres moyens, car
actuellement effectivement 1a c’est surtout la toilette, mais les patients ont certainement aussi
envie d’autres choses, donc voila ¢a peut-étre plus intéressant.

Ensuite, nous faisons beaucoup d’installations aussi au fauteuil, souvent quand les patients
arrivent il faut mettre en place un fauteuil confort, des fois standard selon les capacités de la
personne ; donc on fait pas mal d’installations. En salle de rééducation avec les autres
rééducateurs on peut étre en lien justement avec le kiné pour la stimulation fonctionnelle, la
rééducation fonctionnelle. Et puis avec mon collegue psychomot on travaille sur la stimulation
cognitive et mnésique. Et enfin avec ma collégue orthophoniste on est beaucoup dans le travail
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de I’organisation d’une lecture d’une recette par exemple, ou simplement activité de lecture, de
repérage, tous ces genres de choses.

Tom : Et vous arrivez a avoir beaucoup de retours ou c’est souvent difficiles de stimuler
ces patients-la, il y a beaucoup de difficultés des fois qui sont rencontrées ?

E1: Alors en fait la principale difficulté en éveil on est face & une population extrémement
fatigable, du coup chaque jours on s’adapte et si vous voulez on ne peut pas faire comme sur
un centre de rééducation un plateau technique ou il y a un emploi du temps trés régulier trés
structuré, on doit vraiment s’adapté. Il y a des patients on va les programmer pour la toilette
mais finalement ils se retrouvent fatigables et/ou ont des rendez-vous médicaux, ou alors ils ont
passé une mauvaise nuit ou ce genre de choses, et du coup je le répete on s’adapte sans cesse.

Tom : C’est donc vraiment ¢a la grosse difficulté que vous pouvez rencontrée en éveil de
coma ?

E1 : Mais au final je dirais méme pas que c’est une difficulté car ¢a fait partie intégrante des
séquelles de la personne du coup c’est plus en terme d’accompagnement comme on s’adapte.
Mais aprés il y a les difficultés liés a chaque établissement en terme de matériels, de moyens ce
genre de chose je dirais mais aupres des patients en eux-mémes c’est quand méme des fois les
installations nécessitant un matériel spécifique et qui n’est pas toujours évident a mettre en
place.

Tom : D’accord je comprends bien. Pour revenir par rapport aux sollicitations du patient,
méme si vous I’avez un peu évoqué, quels sont pour vous les facteurs qui peuvent
influencer justement une récupération progressive du niveau de conscience chez ces types
de patients.

E1 : Comme on disait tout a ’heure, proposer une activité qui un sens pour la personne elle va
plus te la saisir et I’investir souvent beaucoup plus donc c’est assez significatif vous allez étre
en salle ou il n’y a pas forcément d’intérét pour la personne, il n’y aura pas forcément de
mouvement de participation de la part de la personne mais directement dés qu’on passe sur des
choses qui sont maitrisées par la personne, je dirais naturelles c’est bien mieux. Par exemple,
vous avez des personnes en salle vous pourrez rien faire avec leurs membres supérieurs ils
auront trés peu d’initiation de mouvement, et au final vous allez devant un lavabo vous tenez
un rasoir une mousse a raser il va le faire quasi spontanément, et la c’est tres intéressant en fait.
Donc voila dés que ¢a a du sens pour la personne on a remarqué nous que les patients
s’investissaient forcément davantage et voila ca ¢a a d’ailleurs été prouvé dans diverses études
que si ¢a a un sens ¢a pousse la personne a participé. Par ailleurs, dans cette approche
systémique, on s’appuie beaucoup sur les photos des familles. En fait dans 1’éveil de coma ce
qui est assez significatif c’est que vous venez dans les chambres, bon selon le contexte familial
bien sdr, mais vous avez énormement de photos, énormément de stimulation méme olfactives
avec les parfums préférés du patient.

Tom : Peut-étre aussi des objets symboliques pour le patient ?

E1 : Oui voila exactement aussi.
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Tom : Et justement pour rebondir un peu sur tout cela, mon mémoire fait pas mal le lien
avec l’environnement proche du patient, je me demandais comment est adapté
I’environnement du patient qui est en quéte d’une récupération d’un niveau optimal de la
conscience ? Participez-vous a ’aménagement de la chambre par exemple?

E1 : En fait les chambres elles sont toutes standards, ¢’est-a-dire qu’il y a un lit une télé un plan
de travail entre guillemets avec un lavabo et une petite salle d’eau ou y a seulement toilette et
lavabo. Et en fait ces chambres-1a apres elles sont investis plus ou moins par le patient, plus ou
moins par les familles surtout, et il y a vraiment libre choix ; certaines familles a titre d’exemple
vont ramener pour leur proche des couettes, des polaires des photos comme on I’a dit. Aprés il
y a d’autres patients ou la famille est moins proche et avec un milieu social moins favorable, et
donc si c’est un personne beaucoup plus isolé I’environnement de ce patient sera moins investi,
vous allez avoir moins de chose dans la chambre si vous voulez. Mais donc libre a la famille
d’aménager la chambre car en fait il n’y a pas de restrictions si ce n’est alimentaire, mais sinon
il n’y a vraiment aucune restriction.

Tom : Ok super ¢a marche. Et donc vous en tant qu’ergothérapeute vous participez a cet
aménagement de D’environnement? L’environnement m’intéressant particuliérement
dans ce mémoire comme nous sommes les thérapeutes qui accordons un intérét particulier
a Penvironnement du patient.

E1l : Etant donnée que je n’ai encore peu d’expérience comme je travaille que depuis novembre
pour le moment ¢a n’a pas forcément été mis en avant, mais tout a fait vous avez totalement
raison. C’est vrai qu’effectivement on peut imaginer que, justement, dans cette approche
systémique et cette évaluation globale que certains collegues de la famille indique que la
personne aime je sais pas les posters, les lumiéres les animaux effectivement on va pouvoir
travailler avec ¢a pour stimuler la personne. On peut proposer a la famille de ramener les objets
significatifs quel qu’il soit donc ¢a peut vraiment étre développé en lien avec nos compétences
d’ergothérapeutes. Apres ce qu’il faut aussi considérer c’est vrai qu’avec les missions que nous
avons et la transdisciplinarité que vous évoquiez tout a I’heure, c’est vrai qu’en tant qu’ergo on
pourrait intervenir particuliérement sur 1’environnement et avoir notre sens dans cette approche,
dans ces missions ; néanmoins, c’est des choses qui peuvent étre également proposées et mis
en place par les aides-soignants, les infirmiers qui sont |a au quotidien avec les patients. Donc
c’est pas que nous sommes a cheval avec certains corps de métier mais y a des choses qui sont
vraiment communes.

Tom : D’ou encore une fois ’importance de la transdisciplinarité en service d’éveil ?

E1 : Oui, quand j’ai postulé d’ailleurs et qu’on m’a présenté 1’éveil de coma on m’a dit ne soyez
pas étonné de voir des aides-soignants, infirmiers faire marcher des patients a la place du kiné
ou ce genre de choses, en nous indiquant que tout le monde s’adapte et en fonction de la
situation on peut tous étre amener a faire des choses qui sont pas forcément dans notre corps de
metier.

Tom : D’accord. Et pour terminer cet entretien, vous avez réguliérement évoqué
I’importance de la famille dans ce type de service, est-ce que vous vous ’accompagnez
I’entourage du patient méme si j’imagine qu’avec le contexte sanitaire c’est compliqué ?
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El: Alors il faut savoir que chaque semaine il y a des réunions ou il y a ce qu’on nomme les
rencontres famille, donc on a différents rdv famille qui permettent de dire ou nous en sommes,
les objectifs etc et du coup avant les conditions sanitaires ce qu’on m’a fait comprendre c’est
que y avait sans cesse de la famille, des proches au sein du service, et que maintenant ¢’est que
deux visites par semaine.

Tom : Ah oui d’accord..

E1 : Et de ce fait la effectivement ¢a biaise énormément les accompagnements, ¢a vient réduire
aussi beaucoup de stimulations que les familles peuvent faire elle-méme avec leur proche , ¢a
biaise aussi la prise d’informations, et donc tous ces genre de choses deviennent trés compliqués
avec les conditions sanitaires actuelles.

Tom : Oui car justement j’allais vous demander ce que pouvaient apporter I’entourage
du patient qui peuvent aider j’imagine la récupération de la conscience de leur proche ?

E1 : Bien sir, encore une fois c¢’est a nuancer en fonction de I’état familial et social de la
personne , néanmoins en effet une personne qui était trés proche de sa famille ou qui a des
stimulations connues de sa part avec sa famille ¢’est bien plus positif.

Tom : Parfait d’accord. Bon I’entretien est terminé je vous remercie vraiment de votre
participation et du temps consacré comme c’est pas évident de trouver des
ergothérapeutes disponibles donc trés sympa de votre part. Je voulais juste savoir si vous
aviez d’autres remarques complémentaires a me faire part au sujet de ce que I’on vient
d’évoquer.

El: C’est vrai que I’on pourrait en parler des heures, il y a peut-&tre des choses que j’ai oublié
ou mal exprimé mais voila je pense avoir slirement balayé 1’intégralité mais apres a titre
indicatif 1& avec ma collégue nous sommes sur la rédaction d’un projet pour développer la
pratique de I’ergo dans cette unité avec la mise en place d’autres activités et d’autres moyens
et voila si ¢ca vous intéresse une fois ce projet terminée je pourrais vous I’envoyez.

Tom : Ah pourquoi pas, avec plaisir. Encore merci.
E1 : Pas de probleme.

Tom : Bonne soirée.

E1 : A vous aussi, au revoir.

Tom : Au revoir.
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Annexe VIII : Retranscription entretien E2

Tom : Bonjour c’est Tom I’étudiant en 3° année d’ergothérapie.

E2: Oui bonjour.
Tom : Donc je vous appelle pour réaliser un entretien dans le cadre de mon mémoire de
fin d’étude sur I’accompagnement en ergothérapie d’un patient traumatisé cranien en
éveil de coma.

E2 : Oui impeccable.

Tom : Donc avant de commencer ’entretien je voulais savoir si il n’y avait pas de
probléme au niveau de ’enregistrement de ’appel ?

E2 : Non non, pas de probleme.
Tom : Ok super merci. Evidemment cela restera anonyme et confidentiel.
E2 : Ok ca marche.

Tom : Alors pour vous expliquer rapidement ’entretien, il y aura d’abord une partie
contextuelle ou je vous demanderais de présenter notamment votre parcours
professionnel.

E2 : Oui.

Tom : Ensuite il y aura une partie consacrée a I’accompagnement en équipe d’un patient
en état de conscience altérée et ensuite on pourra enchainer avec les spécificités de
I’ergothérapie en service d’éveil de coma, notamment en faisant le lien avec
I’environnement du patient. C’est ok pour vous on peut commencer ?

E2 : D’accord ok oui oui pas de souclis.

Tom : Du coup pour commencer si Vous pouvez me présenter votre parcours professionnel
apreés I’obtention du diplome d’ergothérapeute et jusqu’a aujourd’hui ?

E2 : Alors du coup j’ai eu mon diplome en juillet 2013, j’ai travaillé 4 mois a peu pres en foyer
d’accueil médicalisé et en maison d’accueil spécialisée, donc FAM et MAS. Ensuite j’ai
travaillé 3 mois en EHPAD et apres j’ai intégré le centre ou je suis actuellement en février 2014
et j’ai intégré quasiment tout de suite le service d’éveil de coma a mi-temps. Donc en fait je
suis & mi-temps sur le service d’éveil de coma et a mi-temps sur le plateau technique de
rééducation classique.

Tom : Ok. Et I’éveil de coma c’était un choix particulier de votre part ou pas du tout de
travailler dans ce domaine?

E2 : Pas du tout, je connaissais pas du tout et en fait quand je suis arrivée dans le centre ou je
travaille actuellement il y avait les deux ergos qui s’occupaient du service au tout début et il y
en a une des deux qui voulait arréter et du coup ils ont proposé au reste de 1’équipe pour la
remplacer mais il y avait personne qui était volontaire ; et moi comme je venais tout juste
d’arriver j’étais volontaire pour y aller. Et du coup depuis je n’en suis pas reparti.
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Tom : Ok donc ca fait depuis 2014 que vous intervenez en éveil et vous avez suivi une
formation spécifique ou pas du tout depuis?

E2: Non je n’ai pas suivi du tout de formation spécifique. Alors apreés on a des journées
d’échanges avec les différents services d’éveil de coma de la région, donc du coup ¢a nous
permet d’échanger la-dessus mais je n’ai pas fait de formation spécifique a proprement parler.

Tom : D’accord pas de probleme. Pour entrer davantage dans le vif du sujet je voulais
savoir quels sont les différents types de pathologies que vous rencontrez le plus souvent
en éveil de coma ?

E2 : Alors la plupart du temps c’est soit des gros traumatisés craniens donc suite soit a des
accidents de la route surtout ou alors on a aussi des agressions ou des chutes importantes ; et la
deuxieéme grosse pathologie c’est rupture d’anévrisme, grosse rupture d’anévrisme. Aprés on a
quelques AVC plus classiques mais la plupart du temps c’est ¢a traumatisé cranien ou rupture
d’anévrisme.

Tom : D’accord ¢a marche. Donc maintenant est-ce que vous pouvez me décrire comment
se déroule I’accompagnement en équipe d’un patient en éveil de coma, donc les spécificités
du suivi en équipe en service d’éveil, d’un point de vue vraiment général ?

E2 : Oui d’accord. Donc nous notre fonctionnement on est toujours a 3 professionnels : un
infirmier qui fait la journée compléte, un ergo qui fait le matin et un kiné qui fait le matin. Donc
la matinée on est toujours a 3 et I’aprés-midi ¢’est pareil il y a I’infirmier qui fait toute la journée
et aprés y a un autre ergo et un autre kiné qui sont 1a ’aprés-midi. Et on a 4 patients en éveil de
coma. On est donc a 3 thérapeutes pour 4 patients. Donc plus concrétement le matin c’est
beaucoup axeé sur tout ce qui est toilette commentée, bain thérapeutique, mise au fauteuil, tout
ce qui est soins de nursing, il y a un petit peu de séance de rééducation plus classique mais il y
a aussi tout ce qui est reprise alimentaire avec des essais repas le midi et ensuite 1’aprés-midi
c’est beaucoup plus axé rééducation, prise en charge des premieres verticalisations, des
exercices d’équilibre, de communication, un peu tout cela... Et aprés c’est rebelote soins de
nursing, remise au lit, etc. Voila comment on fonctionne.

Tom : Et les différents intervenants en service d’éveil de coma, vous m’avez dit infirmiers,
kinés et par exemple les aides-soignants participent aussi a ce fonctionnement ?

E2 : Alors oui il y a aussi les aides-soignants mais ils sont pas détachés spéecifiqguement pour le
service d’éveil car on est sur un service ou il y a a la fois des lits d’éveil et a la fois des lits de
rééducation. Donc en fait les aides-soignants font les toilettes que nous on fait pas en éveil.

Tom : Ah oui je comprends d’accord

E2 : Parce qu’en fait c’est un peu particulier mais on fait qu'une seule toilette le matin en éveil
pour bien prendre le temps de la faire correctement. Donc il n’y a qu’un seul patient sur les
quatre qui est vu par 1’équipe éveil. Les trois autres sont vus en toilette par le service des aides-
soignants classique.

Tom: D’accord. Mon mémoire aborde souvent la notion d’accompagnement
transdisciplinaire comme vous me le décrivez finalement.
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E2 : Quais.

Tom : Et du coup je voulais savoir selon vous que peut-apporter un tel accompagnement
chez le patient ?

E2 : Pour moi en éveil c’est primordial de travailler en transdisciplinarité. C’est ce qu’on fait
tout le temps. Moi je ne fais pas que de I’ergothérapie pure comme je peux le faire en service
de rééducation classique, je vais étre amener a prendre une tension par exemple si il le faut, étre
1a pour le premier levé avec I’équipe comme le kiné, I’infirmer, étre présent pour les premiers
essais de déglutition ou de reprise alimentaire. Mais bien-sdr il y a des actes que je ne peux pas
faire comme tout ce qui est aspiration car quand c’est les premiers essais il faut qu’il y ait un
infirmier ou un kiné qui soit présent pour pouvoir aspirer. Mais c’est tout a fait vrai que I’on a
un role qui est trés global, on a notre role propre d’ergo qui sera basé sur tout ce qui est
installation au fauteuil, installation lors des activités, installation au lit, tout cela ¢a sera plutot
notre role propre que les autres professionnels ne vont pas faire ; mais par contre apres je vais
faire de la verticalisation avec le king, je vais faire un soin de nursing avec 1’infirmier donc
voila la transdisciplinarité est vraiment trés trés importante en éveil et il faut pour y travailler il
faut aimer et accepter en tout cas ne pas faire que de 1’ergothérapie pure et dure.

Tom : Oui d’accord je comprends bien. Mais maintenant est-ce que justement vous
pouvez me détaillez vos différentes missions en tant qu’ergothérapeute en éveil ?

E2: Alors du coup comme je disais ¢’est premi¢rement tout ce qui va étre installation au
fauteuil roulant donc choix du fauteuil roulant, réglages du fauteuil roulant. Donc dans un
premier temps c’est trés souvent des fauteuils roulants conforts puis peu a peu si le patient
évolue bien il passera sur des standards. Ensuite proposer toutes les aides techniques possibles
pour a la fois I’installation au fauteuil mais aussi a la fois les activités du quotidien. J’ai oublié
mais il y aussi tout ce qui installations au lit aussi pour éviter le risque d’escarre ¢’est souvent
des patients qui arrivent de réa et qui ont soit déja des escarres et du coup qu’il faut traiter et
ceux qu’ils sont a fort risque d’escarre car ils sont souvent alités, méme si nous la notre réle en
éveil c’est souvent les premiers levés et donc d’augmenter le temps au fauteuil. Ensuite, on a
tout ce qui est toilette, habillage reprendre petit a petit tous ces automatismes la pour le patient,
I’accompagner dans un premier temps en évaluant tout ce qu’il est capable de faire sur le plan
moteur, sur le plan cognitif ; c’est aussi de lui apporter de la détente, c’est pas que de
I’évaluation. Et aprés dans un second temps ¢a va étre de lui apporter des astuces, des aides
techniques pour qu’il se débrouille davantage seul a I’image de ce que I’on peut faire plus en
rééducation classique. Apres il y a aussi participer au premier levé, aux soins d’habillage, les
premiéres verticalisations sur table.

Tom : Et dans ces situations ou vous dites ’importance de la toilette du patient par
exemple, dans ces situations le patient il participe quand méme dans ces moments-la ?

E2 : Alors ¢ca dépend le patient. Il y a des patients trés différents les uns des autres, il y en a qui
sont non répondants, non communicants ; et des patients qui communiquent tres bien mais par
contre qui sur le plan cognitif ou de la fatigabilité vont avoir des soucis et ne seront pas en
capacité de suivre un planning de rééducation classique donc on les garde en éveil de coma.
Pour certains patients la toilette ¢a sera soit faire la toilette a sa place et commenter en disant
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par exemple la je lave votre bras droit la je lave votre bras gauche pour essayer de redonner des
repéres corporels par exemple, et aprées selon les capacités du patient ca va étre de le faire
participer ne serait-ce que pour le visage, le bras et puis aprés ¢a va étre pour d’autres patients
une toilette plus compléte voir si il arrive & enchainer les étapes seul ou si il faut le guider a
chaque fois, donc voila ¢a dépend vraiment du patient car c’est vrai que sur le plan moteur et
cognitif il y a vraiment des patient trés différents.

Tom : Oui d’accord je vois bien. Et pour revenir aussi sur I’importance accordée au temps
sur le fauteuil, lors des premiers levés etc, c’est fait aussi pour stimuler le patient ?

E2 : Alors la oui tout a fait. Ce qu’on voit trés souvent c’est que déja la mise au fauteuil ¢a aide
le patient a étre beaucoup plus éveillé car souvent le patient quand on passe devant sa chambre
et qu’il est au lit il est en train de dormir et souvent on dit que oui le patient est fatigable mais
on voit aussi que la mise au fauteuil ¢a stimule car quand on est dans le lit qu’est-ce que 1’on
fait, on dort alors que quand on est au fauteuil on est un peu plus stimulé donc on est plus
éveillé. Apres forcément au début on va respecter la fatigabilité du patient donc souvent les
premigres fois c’est une heure seulement sur le fauteuil, puis aprés c’est deux heures, puis trois
et au fur et @ mesure on augmente le temps de fauteuil. Et pareil en effet tout ce qui est
verticalisation on voit une nette différence entre fauteuil et verticalisation sur table : le patient
pareil il est bien plus éveillé et plus répondant a nos questions.

Tom : D’accord d’accord. Vous I’avez un petit peu évoqué mais quelles sont les difficultés
souvent rencontrées avec cette population ? Vous m’avez déja parlé de la fatigabilité.

E2 : Alors les difficultés principales qu’on rencontre c’est la communication. Car souvent c’est
des patients qui ne communiquent pas ou treés peu et du coup c’est des patients pour lesquels on
va devoir nous essayer de trouver le moyen de communication le plus approprié.

Tom : Oui certaines stratégies ?

E2 : Voila. Il y a des patients qui parlent et pour lesquels cette question ne se pose pas et il y
aura d’autres difficultés, mais la principale difficulté c’est lorsque 1’on n’arrive pas a trouver
de moyens de communication.

Tom : Oui c’est pas forcément évident.

E2: Oui il y a des patients ou ¢a sera vraiment compliqué car on n’a méme pas de
communication avec eux rien que sur ce qu’ils peuvent ressentir sur leurs besoins, la douleur,
etc. Donc ¢a c’est une premicre difficulté, ensuite il y a la fatigue forcément méme si apres
globalement quand un patient est fatigué nous on n’a pas de planning type, on a notre apres-
midi et C’est pas a telle heure on va voir tel patient a telle heure on va voir un autre non c’est
vraiment on s’adapte, s’il y en a un qui dort on le laisse se reposer on va voir un autre et on
reviendra voir celui-la plus tard. On s’adapte comme ¢a. Et aussi I’autre grosse difficulté c’est
les troubles cognitifs qui sont quand méme importants, notamment quand le patient commence
a bien évoluer et ou on se rend compte d’autant plus des troubles cognitifs et des troubles
mnesiques qui font que souvent les capacités d’apprentissages sont limitées et c’est des patients
qui vont vite se mettre en danger, pas avoir conscience de leurs troubles donc on sera oblige de
mettre des contentions pour ces patients donc c’est pas toujours évident a gérer.
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Tom : Et pareil on en a un petit peu parler quand on évoquer I’importance accordée au
temps sur le fauteuil mais je voulais savoir quels sont les différents facteurs qui vont
influencer la reprise progressive d’un niveau de conscience optimal chez les patient en
état d’éveil et du coup un transfert vers de la rééducation classique ?

E2 : Alors je pense qu’il y a toutes les stimulations que I’on fait, effectivement le temps de
fauteuil qu’on essaye de maintenir le plus longtemps possible. Aprés nous globalement les
patients quand ils sont levés, au maximum ils sont levé de 9h a 16h donc c’est déja suffisant.
Apreés on travaille beaucoup avec les objets personnels et les photos des patients, souvent ¢a
réveille beaucoup plus de chose que ce que I’on peut leur proposer car c’est des choses
significatives pour eux, qu’ils connaissent. Du coup au début on demande aux familles de
ramener des objets personnels, des photos, la musique qu’ils aiment aussi souvent ¢a marche
bien. Par ailleurs on leur met peu la télé car c’est des patients fatigables donc on limite le temps
de télé¢ mais quand on leur met on essaye de leur mettre des choses qu’ils appréciaient avant
I’accident. Voila, aussi parfois quand on est un peu bloqué on fait des séances avec la famille,
bon 1a avec le COVID c’est plus compliqué mais on faisait beaucoup de séances avec les
familles car ¢a faisait sortir plus de réactions avec le patient parce que c’est des gens qu’il
connait donc il y avait plus de réaction avec eux. Et derniére chose on demande 1’accord
toujours pour appeler le patient par son prénom parce que de dire « monsieur vous » ¢a capte
moins que d’appeler par le prénom ou il capte plus, il pergoit davantage qu’on s’adresse a lui
donc il sera du coup plus attentif a ce qu’on lui demande.

Tom : Par rapport a la famille justement, méme si j’imagine qu’avec le COVID c’est plus
compliqué, est-ce qu’il y a accompagnement de la famille et si c’est le cas comment vous
I’accompagnez ?

E2 : Ouais, alors nous on a beaucoup plus de contacts en éveil effectivement qu’en rééducation
classique, car en fait le patient est non communiquant ou alors un peu communiquant mais avec
des gros troubles cognitifs. Du coup ce qu’on fait a I’arrivée du patient c’est qu’on rencontre la
famille dans les deux premiers jours et on fait ce qu’on appelle nous le « questionnaire famille »,
donc ¢a reprend un petit peu toutes les habitudes antérieures de vie du patient, ce qu’il aimait,
donc ¢a nous permet de travailler un petit peu la-dessus ensuite. Mais ¢a nous permet aussi
d’expliquer a la famille le fonctionnement de notre service, comment on travaille, d’expliquer
un petit peu ce qu’est I’éveil, les différentes phases de 1’éveil, on leur remet un petit livret en
fait qui explique tout cela et on leur remet aussi un livret qui explique pourquoi limiter le temps
de télé, la fatigabilité de la personne, limiter les stimulations tous en méme temps, enfin voila
on leur expligue ¢a. Et ensuite comme je te disais on les fait parfois intervenir dans nos séances,
ce qui est tres rarement le cas en rééducation, et on les voit a 15 jours apres I’entrée du coup ¢a
nous permet déja de leur faire un premier retour sur ce qu’on a fait, sur ce qu’on a évalué, sur
les bilans qu’on a pu faire et ce qu’on en a retiré, et on les voit en général tous les mois apres
derriére pour leur expliquer, jusqu’a ce que le patient soit passe en rééducation ou dans un autre
service mais on les voit globalement tous les mois.

Tom : L’entourage du patient a donc aussi un role important a jouer dans votre
accompagnement ?
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E2 : Tout a fait. Apres c’est pareil ¢a va dépendre du patient, il y a des patient ot pour lesquelles
on va pas avoir forcément besoin de faire intervenir a proprement parler la famille plus que ¢a,
mais on va forcément les tenir informer de ce qu’on fait régulierement. Ce qu’on fait aussi je
I’ai pas dit mais c’est qu’en chambre on met un carnet famille en place, et du coup en fait ¢a
leur permet eux d’écrire ce qu’ils visualisent pendant les visites comme « bah la mon proche il
a fait ¢a alors que j’avais jamais vu » et ¢a nous permet nous aussi de leur mettre des petites
infos. Bien siir on écrit pas tous les jours ce qu’on fait mais quand il y a eu une avancée ou un
code de communication trouvée par exemple on leur écrit dans le carnet famille. Mais
effectivement la famille elle va étre hyper importante, bon des fois elle va étre aidante parfois
elle ne va pas I’étre car parfois c’est compliqué aussi de faire avec les familles il ne faut pas se
le cacher, mais globalement quand on coince ¢a peut parfois étre aussi 1’¢lément qui va
déclencher des choses chez la famille, et de toute facon on le voit quand on est en séance avec
la famille la personne qu’elle communique un peu ou pas va étre totalement différente dans ses
attitudes dans son comportement quand les proches sont la et quand elle lui parle.

Tom : D’accord je vois c’est hyper intéressant I’impact que la famille peut avoir. Parfait.
Juste une derniere question et aprés on a fini I’entretien. En fait dans mon mémoire je
fais plusieurs fois le lien entre I’environnement du patient que ce soit I’environnement
social avec I’entourage comme on vient de I’évoquer, soit I’environnement physique et je
voulais donc savoir méme si on I’a un peu abordé, est-ce que vous participez concrétement
a Padaptation de ’environnement physique du patient, I’adaptation de la chambre en
service d’éveil dans le but de permettre une récupération de la conscience au patient ?

E2 : Alors dans leur chambre il n’y a pas d’adaptations possibles entre guillemets mais on essaie
toujours d’étre vigilant par exemple si ¢’est quelqu’un qui est négligent gauche ou droite on va
essayer de positionner son mobilier différemment, de s’orienter avec lui pour communiquer
différemment, ou alors on va faire attention a la chambre qu’on lui donne, et du coup de choisir
la chambre en fonction de I’emplacement de la télé par exemple le WC. Donc nous tout ¢a on
essaie d’y étre vigilants. Apres toujours au niveau des chambres comme je te disais on demande
aux familles de ramener des photos des objets symboliques et le but ¢a sera qu’il regarde ses
photos lui-méme, ses objets personnels, mettre sa musique si il est en capacité de le faire ou
pleins de choses comme ¢a. Et apres, donc son environnement ¢a va étre plus d’adapter au
niveau de la salle de bain soit de limiter les choses pour qu’il soit bien repérer dans les étapes
qu’il faut faire dans la toilette, I’habillage, les soins d’apparences. Mais globalement aprés dans
I’aménagement de la chambre il n’y a pas énormément de choses car c¢’est trés médicalisé donc
mis a part le lit... Mais on est toujours vigilants effectivement a la question plus souvent de
négligence pour lesquelles on fait attention a I’environnement. Apres pour certains patient qui
ne vont pas pouvoir passer en rééducation car ils en ont pas les capacités on est amené a faire
des visites a domicile pour ces patients parce qu’au bout d’'un moment on se rend compte que
voila il n’y a plus beaucoup d’évolution et ne sont pas capables de passer dans un service de
rééducation classique et donc si le projet ¢’est un retour a domicile on va donc forcément étre
amene a faire des visites a domicile.

Tom : Donc ¢a c’est dans le cas de patients en état végétatif chronique par exemple ?
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EZ2 : Ouais globalement c’est soit des patients qui restent en état végétatif chronique et qui ont
une famille qui veulent le reprendre a domicile, ou alors pas forcément des états végétatifs
chroniques mais plut6t des états pauci-relationnels qui ont quand méme un petit moyen de
communication mais qui sur le plan moteur sont trés trés limités, et qui du coup ont souvent un
parent, une femme, un mari qui veulent les reprendre a domicile malgré le handicap assez lourd.
Donc finalement ce sont des patients qui ont pas leur place en rééducation car ce serait pas
logique de les faire passer en rééducation mais on a quand méme un accompagnement sur de
I’aménagement de domicile, sur des essais de matériel, etc.

Tom: Oui je comprends mais j’imagine aussi que par rapport a cette adaptation
environnementale du patient dans D’optique d’augmenter le niveau de conscience,
Pinfirmier, 1’aide-soignant peut aussi participer a cela toujours selon cette approche
transdisciplinaire ?

E2: Oui oui bien sdr de toute fagon nous, que ce soit au niveau de I’installation au lit,
I’installation au fauteuil les codes de communication qu’on peut trouver 1’avancée qu’on a sur
I’alimentation tout ¢a on le transmet aux équipes notamment a I’infirmier avec qui nous sommes
toute la journée mais son réle aussi a I’infirmier c¢’est de faire les transmissions a ses collégues
infirmiers et aussi aides-soignants pour que chacun utilise le méme code, fasse la méme chose
entre guillemets c’est hyper important.

Tom : Treés bien. Nous avons terminé I’entretien, je vous remercie vraiment encore de
votre participation et de tout le temps accordé.

E2: Bah de rien aucun souci.
Tom : Je vous dis bonne soirée.

E2 : Merci au revoir.

Tom : Au revaoir.
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Annexe I X : Retranscription entretien E3

Tom : Bonjour c’est Tom I’étudiant en 3° année d’ergothérapie.
E3 : Oui bonjour Tom.

Tom : Donc je vous appelle aujourd’hui pour réaliser un entretien dans le cadre de mon
mémoire qui porte sur ’accompagnement en ergothérapie d’un patient traumatisé
créanien en éeveil de coma.

E3 : Oui oui pas de probleme.

Tom : Dans un premier temps je voulais savoir si vous avez bien regu le formulaire de
consentement pour ’enregistrement, que je vous ai envoyé par mail.

E3 : Oui oui j’ai bien regu, je vais te le renvoyer.
Tom : Impeccable merci. Il n’y a pas de probléme du coup pour que j’enregistre I’appel ?
E3 : Non non aucun probléme.

Tom : Super. Alors pour vous présenter rapidement I’entretien il y aura d’abord une
partie contextuelle ou je vous demanderais de présenter votre parcours professionnel
notamment. Ensuite il y aura une partie consacrée a I’accompagnement en équipe d’un
patient en état de conscience altérée, donc d’abord d’un point de vue général. Et donc par
la suite nous pourrons enchainer avec les spécificités de I’ergothérapie en service d’éveil
de coma et notamment en lien avec I’environnement du patient. Voila c’est ok pour vous ?

E3 : Quais ouais.

Tom : Alors du coup pour commencer est-ce que Vous pouvez me présenter votre parcours
professionnel de I’obtention du diplome jusqu’a aujourd’hui ?

E3: Alors moi de juin 2009. Ensuite en gros de juin 2009 a mars 2010 j’ai fait des
remplacements un peu partout en France, ensuite j’ai bossé presque un an au conseil général,
au niveau de la MDPH. Et ensuite en 2011 j’ai bossé donc dans un centre de rééducation avec
un service qu’on appelé SRPR, service de rééducation post-réanimation, donc avec des patients
qui étaient en éveil de coma, en état pauci-relationnel ou végétatif ; donc de 2011 jusqu’en
2017. Et donc depuis 2017 je ne travaille plus en tant qu’ergo a proprement parler je fais des
remplacements un peu partout parce que j’ai d’autres projets liés a de la recherche.

Tom : D’accord trés bien. Le centre dans lequel vous avez exercé en éveil ¢’était un centre
de rééducation ?

E3: C’est ¢a, c’est un centre privé a but non lucratif qui était un SSR neurologique avec un
service de 8 lits d’éveil de coma.

Tom : OKk, et I’éveil de coma c¢’était un choix particulier de votre part ou pas du tout ?
E3 : Bah moi en fait a I’époque avant de bosser au conseil général, j’avais fait un remplacement

dans ce service, mais en fait on n’avait pas que des patients en éveil de coma dans ce service
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car le service était beaucoup plus gros y avait 50 ou 60 lits je sais plus exactement de
rééducation, neurologie centrale, dont 8 lits d’éveil de coma.

Tom : Ah oui d’accord.

E3 : Et donc non ce n’est pas une recherche spécifique de bosser dans un service d’éveil car
déja premiérement ce n’est pas du tout un truc que je connaissais vraiment et puis moi a 1’origine
la neurologie centrale c’était pas du tout mon domaine, mais aprés c’est vraiment les
expériences professionnelles, d’avoir fait un remplacement en pédiatrie ou finalement je m’y
retrouvais pas vraiment et puis les expériences professionnelles, le fait d’avoir bosser en
réadaptation, d’avoir fait un remplacement a 1’époque dans ce service, donc du coup ¢a m’a
orienté vers ca en fait.

Tom : Ok ok ¢a marche.
E3 : Il y a ce qu’on imagine faire en sortant du diplome et ce qu’on fait réellement en vrai.

Tom : Oui oui j’imagine je vais découvrir ¢a bientot. Et au cours de vos années en tant
qu’ergo en service d’éveil, vous avez suivi une formation spécifique ou pas du tout pour
exercer dans ce domaine.

E3 : Alors pas du tout. On n’a pas eu de formation spécifique dédiée a I’éveil de coma. Bon on
a eu des formations rapides sur le travail avec les familles mais pas de formation spécifique a
proprement parler.

Tom : Oui oui ¢ca marche. Maintenant pour entrer un petit peu plus dans le vif du sujet,
est-ce que vous pouvez me dire quels sont les différents types de pathologies que vous avez
rencontré le plus en service d’éveil de coma ?

E3 : Qu’est-ce que tu entends par types de pathologies ? L’origine ?
Tom : Oui exactement tout a fait.

E3: D’accord. Bon nous c’était grosse majorité de traumatismes craniens, on avait quelques
cas de patients qui avait fait des accidents vasculaires hémorragiques. Quelques cas aussi de
patients qui avaient fait des arréts cardiaques qui ont engendrés une anoxie cérébrale. En gros
c’était ca mais voila la grosse majorité c’était quand méme traumatisés craniens. Donc voila.

Tom : Etest-ce que vous pouvez me décrire maintenant ’accompagnement en équipe d’un
patient en éveil de coma ? Comment se déroule cet accompagnement en équipe d’un
patient en éveil, une journée type en éveil de coma d’un point de vue globale ?

E3 : Je vois mais le truc ¢’est qu’on avait pas vraiment de journée type en éveil étant donné que
ca ressemblait beaucoup plus a un service de rééducation classique avec des éveils de coma,
qu’une unité d’éveil a proprement parler. Apres, en fait nous on gérait nos créneaux comme on
veut et apres en fait si on veut bosser avec les soignants il n’y a pas de soucis si on veut bosser
avec les autres rééducateurs il n’y a pas de probléme, en fait on est vraiment sur une gestion
totale de nos plannings. Donc apres c’est vraiment au regard du premier bilan qu’on a pu faire
chacun entre nous qu’on met des choses en place spécifiquement. Donc encore une fois il n’y
avait pas de journée type a proprement parler car certains patients étaient beaucoup plus éveillés
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que d’autres et du coup t’avancer beaucoup plus vite. Tu vois on n’est pas dans vraiment le
service de réa ou post-réa vraiment aigu ; en fait on est déja beaucoup plus dans un service de
rééducation que dans un service juste d’éveil. Apres les premicres choses déja qu’on faisait
c’était installation au lit au fauteuil nous en tant qu’ergo, premier levé et communication qu’on
faisait avec I’orthophoniste, mise en place de cahier de communication avec la famille aussi.
On avait une petite salle dédiée a des séances pour étre calme. On avait la possibilité aussi de
faire des bains thérapeutiques de stimulations sensorielles ; aprés voila ¢’est vraiment au cas
par cas selon comment on ressent les choses en équipe en fait.

Tom : Oui voila c’est pour c¢a que je voulais vous questionner sur I’accompagnement en
équipe, les objectifs globaux en éveil avant d’attaquer les spécificités de
I’accompagnement en ergothérapie ; car je sais que cette approche en équipe en éveil de
coma est sensiblement transdisciplinaire.

E3: Oui tout a fait aprés voila c’est ce que je te disais c’est la communication, I’installation
mais donc ¢a faut savoir qu’en éveil c’est pas forcément spécifique a 1’ergo mais c’est tres
transversal, si les aides-soignants ou infirmiere voyaient quelque chose ils venaient nous
chercher nous les ergos ou les orthos. En fait ¢’est simple on avait une réunion tous les lundis
matin par rapport a ce service-la de 30 minutes une heure pour passer en revue chacun des
patients, comment s’est passé le week-end, est-ce qu’il y a eu de la visite ou pas ; donc voila
vraiment on communique énormément, pour pouvoir quand on est dans la chambre du patient
communiquer sur tout ce qu’il se passait avec lui, qu’il soit présent ou pas en fait. S’il a vu sa
famille le week-end dans la semaine on en parle, si le week-end prochain ¢’est prévu qu’il ait
la famille on en parle. En fait voila dans tous les cas c’est de la stimulation un peu dans tous les
sens entre guillemets, mais du coup il faut qu’on ait tous la méme information. Donc il y a
surtout un travail dans ce sens-la. Apres 1a c’est une habitude mais moi quand j’avais mes
patients en éveil en fait tous les jours je passe les voir le matin une fois qu’ils sont réveillés
qu’ils sont douchés, je leur dit bonjour je me présente, je donne le jour. Et en fait & peu pres
tout le monde fait ca.

Tom : Oui donc c’est 1a aussi qu’on retrouve cette transdisciplinarité encore une fois. Et
finalement pour ce qui est de ’ergothérapie au sens propre du terme ou des autres corps
médicaux, il y a un peu de dépassement de fonction parfois peut-&tre si je puis dire ?

E3 : Je sais pas si on peut parler de dépassement de fonction parce qu’en fait chacun apporte sa
vision des choses, c’est tout le probléme car la fonction thérapeutique que ce soit ergo,
orthophoniste, kiné on a tous le méme objectif qui est de créer une communication. Apres c’est
comment on va analyser les choses qui va changer vous voyez. Par exemple, bon je vais
déborder un peu, mais j’ai monté des groupes de communication avec 1’orthophoniste de
communication. L’objectif c’est de travailler donc la communication mais il y a la
communication fonctionnelle ou occupationnelle que 1’ergo va avoir et puis il y a la
communication plutét dans un aspect de rééducation ou de réapprentissage que va travailler
I’orthophoniste. Donc voila au final quand tu nous vois travailler c’est exactement la méme
chose, sauf que nos yeux, nos lunettes sont différentes, et donc dans I’analyse quand on se revoit
ensuite derriére on analyse les choses difféeremment on se dit bah tiens on a vu ¢a est-ce que tu
penses que c’est transférable dans la vie quotidienne. Et du coup c¢’est la méme chose quand

70



115
116
117
118
119

120
121

122
123
124
125
126
127
128
129
130
131

132
133
134
135

136
137
138
139
140
141
142
143

144
145
146

147

148
149

150
151
152
153
154

t’es en pauci-relationnel quand on faisait des sé€ances avec 1’orthophoniste sur de la
communication ou je 1’aidais a faire un bilan orthophonique, ou elle m’aidait a faire un bilan
par rapport a des interactions avec I’environnement, ou sur de la déglutition par exemple essayer
de bosser la déglutition parce qu’on voit qu’il peut peut-étre déglutir mais finalement le
positionnement va pas donc on va bosser le positionnement en méme temps.

Tom : Oui je vois des pratiques ou une approche souvent équivalente mais une vision
différente.

E3 : Oui voila ce sont nos lunettes qui changent. Encore une fois I’objectif pour tout le monde
est a peu pres semblable, que ca soit les stimulations, le retour a domicile ou passage en
rééducation classique. C’est pour ¢a que des fois méme si c’est mon avis on se bat sur des trucs
absurdes du genre ah beh nous on va faire de 1’écologique car c’est notre job, les
neuropsychologues veulent faire de 1’écologique, etc. Mais en fait on s’en fiche. Tout le monde
veut aller vers de 1’écologique et ¢’est normal car c’est la réalité. La différence c’est que nous
on a une vision occupationnelle, les neuropsycho vont avoir une vision neuropsychologique de
I’écologie, les orthophonistes vont avoir une vision orthophonique de I’écologie. Au final les
objectifs rééducatifs ou de stimulation sont plus ou moins toujours les mémes mais c’est nos
lunettes notre analyse qui va faire la vraie différence.

Tom : Justement j’aimerais rebondir sur nos lunettes si je reprends votre expression en
tant qu’ergothérapeute en éveil de coma. Quelles étaient toutes vos missions en
ergothérapie ? Vous avez abordé au début notamment le positionnement au lit, au
fauteuil, quoi d’autre ?

E3 : Alors dés que des choses avaient été trouvé par I’orthophoniste comme un code plus ou
moins fiable, ¢a serait de I’adapter dans la chambre mais toujours en lien avec 1’orthophoniste.
Par exemple moi j’ai bossé avec 1’ordinateur, j’ai essayé de faire des Powerpoint ou la personne
si on voyait qu’elle avait des mouvements et que elle était capable de dire oui ou non est-ce que
je pouvais pas essayer de faire un Powerpoint avec un oui/non et elle pouvait cliquer sur ce oui
ou ce non. Donc voila comment j’implémente ce qui a été plus ou moins vu par I’orthophoniste
ou par les autres professionnels qui a été rendu fiable sur certaines choses, comment on pouvait
le travailler aussi pour que ¢a serve au patient.

Tom : Et donc pendant ces séances ou vous deviez trouvé une stratégie de communication
un code de communication, est-ce que vous aviez beaucoup de retours ou c’est variable ?
Comment cela se passe ?

E3 : Qu’est-ce que tu veux dire par des retours ?

Tom : Bah est-ce qu’il y a des réactions a chaque fois, méme si ¢a doit étre variable en
pratique j’imagine ?

E3: Voila c’est trés tres variable. Apres j’allais dire 1a ou moi j’aurais aimé prendre le temps
c’est plus sur arriver a prendre le temps d’analyser vraiment a quel moment tu fais tes séances.
Parce que nous les seances on essaye de les faire plutdt a un certain moment on essaye de garder
un peu les mémes horaires. Mais en fait on se rendait compte qu’a certains horaires c¢’était plus
intéressant qu’a d’autres moments. Comment apres tu I’intégres dans une pratique c’est toute
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la question. Tu vois par exemple il y avait des choses que les soignants voyaient, que moi je
n’ai vu une fois et que les aides-soignants voyaient, c’est-a-dire que j’ai eu le cas d’un patient
qui quand il entendait la voir de sa fille, il réagissait, il y avait un sourire. Sauf que ¢a apres bon
ok il est capable de détecter la voix mais par exemple moi quand on avait ce genre d’information
j’essayais de récupérer des photos de la famille, je récupérais des sons des trucs comme ¢a et
apres ¢a devient chronophage car cette pratique-la dans un service de rééducation si t’as pas un
temps vraiment dédi¢ sur I’analyse des occupations de la personne, importantes pour la
personne, tu peux vite te retrouver limiter sur pas mal de trucs.

Tom : D’ou ’importance d’avoir une vision globale du patient en état d’éveil de coma ?

E3 : Oui ¢’est important et c’est une habitude aussi qu’on prend. Dans un service comme ¢a il
faut avoir vraiment du temps. Tu peux pas te dire on va mettre de la domotique de partout des
caméras de partout comme c¢a on sera tranquille. Non. Car en fait les caméras tu peux pas
analyser concrétement les vidéos, et surtout c’est pas en regardant des vidéos que tu vas
interagir avec la personne, car c’est ¢a en fait je dirais c’est le fondateur de I’éveil de la personne
c’est interagir avec elle. Mais interagir avec elle c’est répondre a ce qu’il se passe, c’est pas
juste couper la musique ou couper la télé. C’est vraiment ah on t’a vu sourire bah on le dit. Et
¢a aujourd’hui il n’y a que des €tres humains qui peuvent le faire, et pas des caméras. Mais
voila ca demande du temps professionnel quel que soit le professionnel. Alors oui les
rééducateur vont avoir peut-étre une vision éducative par rapport aux aides-soignants etc, mais
¢a s’apprend aussi. Moi par exemple des évaluations toilettes ou habillage dans ces services je
ne le faisais pas car en fait les soignants étaient beaucoup plus compétents car ils voyaient le
patient non-stop chaque jour et savaient bien ce qu’il était plus ou moins capable de faire. Je
me suis demande est-ce que c’est vraiment intéressant, est-ce qu’il vaut pas mieux que je me
concentre sur lacommunication ou le positionnement au fauteuil pour que le patient puisse tenir
plus longtemps au fauteuil car en fait I’interaction au lit et au fauteuil ¢’est pas la méme vous
voyez ?

Tom : Oui oui tout & fait. Et quelles étaient les différentes difficultés que vous rencontriez
le plus avec ces patients ?

E3 : La fluctuation de la tension. C’est ¢a qui est le plus difficile. C’est qu’en fait y a un moment
¢a va super bien se passer et tout d’un coup y a plus rien tu sais pas pourquoi. Et t’as beau
comprendre mais voila il n’y a plus rien, c’était hyper fiable y a 10 secondes et 1a d’un coup ce
n’est plus fiable.

Tom : Ah oui donc la fluctuation de la tension d’accord.

E3 : Bah c’est vraiment ¢a qui est le plus difficile car nous tu vois on sait combien de temps on
est capable de tenir éveillé etc, d’étre attentif ; eux on a aucune information qui nous permet de
le dire, en dehors du fait que d’un seul coup il n’est plus en interaction. A partir du moment ou
le patient n’est plus en interaction, ¢’est qu’il n’est plus attentif, qu’il n’a plus sa cognition le
rendant capable d’étre en lien avec nous. Donc voila c’est ¢a qui est le plus compliqué moi j’ai
réfléchi a pleins de dispositifs pour essayer d’avoir des infos de ce type mais ¢a prend vraiment
du temps a analyser, d’observer méme a 1’aide de vidéos comment réellement les interactions
se font. Des fois par exemple le matin tu discutais avec le patient tu vois qu’il rigolait, tu
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repasses le lendemain méme horaire tu discutes mais il ne se passe rien. Et c’est ¢ca qui est
déroutant en fait avec ces patients, parce que du jour au lendemain, méme parfois d’une heure
a une autre, ¢a va pas du tout étre la méme chose.

Tom : D’accord je comprends bien la complexité que vous mettez en évidence. Maintenant
pour avancer un petit peu j’aimerais savoir quels sont selon vous les différents facteurs
qui peuvent influencer justement la récupération de la conscience chez ces patients ?
Quels facteurs avaient vous pu identifier ayant un impact ?

E3: Alors je réfléchi car la comme ¢a je n’ai pas d’éléments précis. Ah apres si, il y a des
choses qui sont importantes qui sont vraiment 1’utilisation de tout ce qui est autobiographique
de la personne. Un truc par exemple c’est que des fois on peut nous dire quand on est en stage
ou dans des structures de soin on dit oui il faut appeler le patient par monsieur machin. Mais en
fait ¢a je ne suis pas trop d’accord car en fait toi la premicre chose a laquelle tu réponds c’est
pas ton nom de famille. Quelqu’un dans la rue dit oh monsieur machin, tu vas pas forcément
répondre de suite surtout si il y a ton pére ou d’autres personnes de ta famille avec toi. Par
contre si on t’appelles qu’on te dit « Tom » la normalement de suite tu vas te retourner.

Tom : Oui le prénom a une valeur significative que le nom peut-étre.

E3 : Complétement en fait, et ¢’est 1a ou moi il y a des trucs ou je suis pas totalement d’accord
avec certaines choses, donc moi j’appelais mes patients par leur prénom. Pareil aussi je les
tutoyais, car le vouvoiement ¢a met de suite une distance, alors bon on va te dire éthiquement
parlant ¢a ne va pas, mais en méme temps c’est quoi 1’objectif ? L’objectif pour moi c’est que
le patient on le stimule et qu’il puisse revenir a un état de conscience, et dans ces cas la pour
faire ca le meilleur moyen c’est pas de 1’appeler Monsieur machin comment allez-vous
aujourd’hui. Et j’ai envie de dire toi t’es en train de dormir, et on te dit monsieur machin il faut
se lever aller. Alors que si on te dit réveilles-toi Tom vas-y c’est le début de la journée, et la ¢a
te parle en fait, car t’es dans un endroit ou tu sais pas trop ou t’en es et faut vraiment utiliser
des choses signifiantes en fait, et en plus ces choses signifiantes c’est trés simple.

Tom : Ah oui oui tout a fait.

E3: C’est notre identité en fait. Et pour moi toute ton identité c’est ton prénom, c’est tes
activités, si t’as des enfants c’est parler de tes enfants. Voila tu vois, et ce sont donc ces choses
I qui sont a mon sens beaucoup plus importantes et qui auront je suppose auront un impact sur
un début d’éveil ou qu’une attention se porte sur toi.

Tom : Ok ok. Justement mon mémoire fait pas mal le lien avec ’environnement du patient
en service d’éveil de coma, et donc je voulais savoir si vous participiez aussi a I’adaptation
a ’aménagement par exemple de sa chambre en éveil de coma ?

E3: Alors qu’est-ce que t’appelles ici concrétement aménagement de 1’environnement du
patient?

Tom : Ici je parle de ’aménagement de ’environnement du patient en éveil de coma pour
permettre la récupération d’une autonomie de conscience si je puis dire?
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E3: Oui alors par exemple on peut partir sur une idée de décoration, apreés je participais pas
moi a la décoration. Mais si je vois & un moment que y a un mouvement qui est faisable voila
j’adapte je vais agir sur I’environnement. Apres le probléme c’est que les services en soit sont
pas du tout réfléchis pour adapter beaucoup de chose. Il n’y a rien de plus ressemblant a une
chambre d’hdpital qu’une autre chambre d’hopital.

Tom : Oui c¢a évidemment j’imagine bien et ¢ca doit rendre des fois difficile la reprise des
reperes chez ces patients et d’est d’ailleurs pour ¢a que je me posé des question si sur les
terrains les chambres peuvent-étre aménagés en fonction du patient pour permettre a
celui-ci de récupérer un niveau de conscience.

E3: Ca serait 1’idéal mais c’est absolument pas possible au regard des structures de soin
actuelles. Apres je sais qu’il y a un moment ou j’ai réfléchi a pas mal de trucs de ce genre mais
aprés c’est compliqué a mettre tout ¢a en place dans les structures de soins telles qu’elles
fonctionnent aujourd’hui en fait, parce que on doit rentrer dans des normes sanitaires, des
normes qualités, etc.

Tom : Oui j’en déduis que c’est d’abord un probléme de gestion, d’organisation mais aussi
surtout que c’est trés complexe méme niveau éthique.

E3 : Le probléme c’est que, dans ces structures-1a, tu es avant tout dans du soin médical, c’est-
a-dire que ca doit répondre a un besoin médical.

Tom : Oui tout simplement a la santé du patient en priorité.

E3: Voila et donc pas au besoin du patient & proprement parler. Alors oui on peut se dire la
santé du patient c’est aussi le bien-Etre et tout ¢a, mais bon ¢a c’est les discours mais il y a la
réalité du terrain et la réalité du terrain est un peu plus complexe. Mais oui par contre autant
qu’il est possible il faut essayer de décorer la chambre du patient.

Tom : Et cela en se basant toujours sur son autobiographie si je reprends vos propos de
tout a I’heure ?

E3 : Complétement. Car ¢a si tu le fais pas tu risques de faire des boulettes en gros. Mais encore
une fois c’est pas toujours simple dans les structures de soin telles qu’elles fonctionnent, c’est
ca le probléme.

Tom : D’accord. Et pour finir, on en a un peu parler tout a I’heure mais est-ce que vous
en tant qu’ergo vous accompagniez les familles, I’entourage du patient ?

E3 : Alors moi déja j’ai fait un mémoire en éducation thérapeutique, sur les traumatisés craniens
et I’accompagnement des familles, donc comment on peut apprendre aux familles a comprendre
les troubles cognitifs, etc. Donc ¢a moi ¢’est ce que je voulais mettre en place, 1a ou je bossais
en ¢éveil, sauf que c’était compliqué car c’est pas valorisable, que ¢a demande du temps de faire
un programme d’éducation thérapeutique a destination des familles. Et que du coup les
structures de soins ne sont pas dans ces logiques-la. Et nous oui on travaillait avec les familles
mais tu sais les familles souvent elles venaient apres 17 heures, toi en service de rééducation
t’es plus 1a, t’as plus le droit d’étre 1a ; bon moi des fois je restais plus longtemps si justement
je voulais voir les familles, mais du coup c’est jamais des temps vraiment formels.
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Tom : Oui je comprends, jamais vraiment planifiés.

E3: C’est ¢a. Et donc moi les questions que j’ai eu ¢’est quand se posait la question du retour
a domicile, avec un patient qui est en pauci-relationnel, et donc la tu te retrouves avec les
questions de la famille qui te disent « mais vous pensez qu’il va quand méme récupérer, et
comment, qu’est-ce qu’il faut qu’on fasse pour le stimuler », et 1a des fois t’as pas forcément
d’informations tu sais pas ce que tu dois dire ce qui a été dit par le médecin ou pas.

Tom : Je comprends c’est pas évident dans ce cadre-la.

E3 : Oui et du coup c’est vrai que ces constats-la m’ont fait réfléchir a faire un truc, le médecin
était d’accord pour ¢a, sauf que quand on a voulu mettre en place il y a I’aspect financier qui a
parlé et on nous a dit qu’on peut pas que c’est trés difficile de valoriser ces pratiques-13, il faut
répondre a un appel a projet, avoir de 1’argent, etc, et puis il y a un moment tu arrétes quoi.

Tom : Donc concretement y a rien eu de mis en place pour accompagner ou du moins
optimiser I’accompagnement de la famille ?

E3: Bah j’ai envie de dire que si tu peux le faire mais ¢a soumet que la direction de ton
établissement soit dans cette logique-la, qu’elle arrive a débloquer des financement pour ¢a, et
¢a en fait ¢a met un temps infini quoi. Donc c’est plus ¢a le probléme que d’avoir envie de
travailler. Donc moi vu que j’ai vu que c¢’était le bazar pour mettre en place ¢a, je le faisais de
facon informel et voila je disais a la famille si vous avez besoin vous m’envoyez un mail sur
cette adresse mail professionnelle, et on calera un rendez-vous et voila. Mais c’est vrai que
c’était pas institutionnalisé j’ai envie de dire.

Tom: Oui ¢a n’était pas dans le projet de I’établissement, dans le projet de
I’accompagnement des patients a proprement parler ?

E3: Les projets d’établissements en effet il y a ce qui est écrit, dit et ce qui est fait.
Malheureusement entre ce qui est écrit pour la démarque qualité et ce qui est réel des fois il y a
un beau petit décalage.

Tom : OK je vois et c’est vrai que je vous questionne a ce sujet car a travers certains
articles que j’ai pu lire j’ai constaté que les présence des proches, de ’entourage pouvait
avoir des impacts sur la reprise de la conscience du patient ?

E3 : Tout a fait bien stir, comme je te 1’ai dit moi j’ai vu des patients qui quand leurs enfants
venaient ils réagissaient, car ils avaient entendu leur fille dans le couloir par exemple, et d’un
coup t’as I'impression qu’ils s’éveillaient vraiment.

Tom : Et cela rejoins je pense aussi I’importance d’accompagner la famille rien que pour
expliquer certains codes de communication par exemple.

E3: Oui ¢a c’est évident et ¢’est primordial. Mais le probléme c’est que y a encore une fois le
facteur temps, la famille est-ce qu’elle est disponible, quand, le soir les week-ends 1a c’est
compliqué car les professionnels de la rééducation ne bossent pas les soirs et les week-ends.
Donc c’est aux équipes de soins de le faire, mais ¢a est-ce que c’est vraiment leur job sachant
que des fois le week-end ils sont en sous-effectif, etc. C’est vraiment toute la difficulté de cela
en fin de compte. Mais oui clairement c’est primordial et c’est d’ailleurs pour ¢a qu’on a des
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cahiers de communication avec la famille, des cahiers de communication avec le patient, on
avait méme aussi des espéces de journaux de bords pour nos patients en éveil. En fait chaque
professionnels notaient ce qu’il se passait dans la journée pour que la famille quand ils rentraient
le soir ils pouvaient lire ce qu’il s’est passé avec leur proche. Et donc ¢a pour moi ¢a reste le
minimum qu’on puisse faire. Apres c’est str qu’il faudrait plus d’interaction, construire des
projets beaucoup plus tournés vers cela mais voila ¢a c’est pas toujours simple. Mais tu vois
par exemple je sais qu’il y a eu la ou j’ai travaillé il y a eu a un moment avec 1’accord de la
famille un bain qui a été fait par la femme avec le papa qui était en éveil. Apreés il faudrait que
ca ¢a soit peut-étre un petit peu plus souvent mais le probléme c¢’est que c’est trop souvent des
exceptions en fait car on dit « ah ouais c’est sir que ¢a serait bien », donc du coup on se
I’autorise mais légalement c’est trés compliqué.

Tom : Oui oui encore une fois ¢a reste trés complexe je vois. L’entretien est terminé je
vous remercie du temps accordé et de votre participation. Est-ce que vous auriez d’autres
éléments a ajouter par rapport a tout ce que I’on vient d’évoquer, des remarques
complémentaires ?

E3 : Apres je pense au niveau de I’environnement ce qui serait bien, pour moi, ¢’est vraiment
de réfléchir a des chambres en service d’éveil qui fassent beaucoup moins chambre d’hopital
franchement.

Tom : C’est sur je vous suis tout a fait et je comprends qu’il y aurait des projets a
envisager méme si ¢a reste donc compliqué.

E3: QOuais voila le probleme c’est qu’elles sont réfléchis comme chambres d’hépital et pas
comme chambres d’éveil a proprement parler. Et nous tu vois ou je travaillais on a fait une salle
multisensorielle donc la question c’est est-ce que ¢a serait intéressant de réfléchir a cela dans
aussi dans une chambre en éveil. Puis c’est pareil aprés on est souvent dans une logique de
stimulation multisensorielle, ¢’est-a-dire qu’on stimule la personne, sauf que est-ce que ¢a serait
pas plus intéressant d’étre dans une logique pas seulement de stimulation mais d’interaction
multimodales. Souvent on est vraiment sur du il faut stimuler la personne donc aller on stimule
on stimule et on voit ce qu’il se passe, on voit ses réactions s’il y en a. Mais est-Ce que ¢a serait
pas plus intéressant qu’on puisse lui permettre d’interagir avec n’importe quoi. Parce qu’en fait
ca ca met en téte la possibilité de se dire, « si je fais ¢a bah il se passe ¢a ». Et tu vois ¢ca me fait
penser a une anecdote, on a utilisé a un moment le robot Paro, ¢’est un robot phoque qui, quand
tu le caresses fait des sons, des bruits, etc, mais si tu le caresses pas il se passe rien. Donc du
coup on I’a utilisé avec un patient qui €tait quand méme déja un peu éveillé mais qui avait des
maniéres d’interagir trés particuliére, il pouvait souvent hurler, etc. Donc on lui a mis ce robot
on ’avait en test durant quelques semaine donc on lui a mis ce robot des qu’il avait des
angoisses et ce robot le calmait, I’apaisait. C’est assez impressionnant. Et en fait moi je m’étais
dit est-ce qu’on pourrait pas dans cette méme logique créer des objets qui répondent a ce que la
personne avait comme occupations mais qui vont interagir avec quelque chose. Donc je sais pas
moi si on a un patient en éveil dont on sait qu’il aime bien la guitare on crée une guitare et en
fait si il touche la guitare ¢a va emmetre un son, une musique. Donc ¢a crée un truc ou « si je
fais ¢a bah il se passe ¢a ».

Tom : Oui ¢a peut faire comme un feed-back chez le patient.
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E3 : C’est ca mais ¢ca demande de la recherche, du temps pour les structures et souvent elles ne
peuvent pas, elles ont leurs missions clairement définies qui sont de soigner le patient, et donc
gviter les rétractions éviter tous ces genres de trucs dans une vision tres biomédicale des choses.
Mais pour finir je pense qu’on pourrait méme se dire qu’un patient en éveil de coma, bon tant
qu’ils ont la trachéotomie c’est un peu compliqué, mais une fois qu’il est capable de déglutir a
peu pres tout seul tu pourrais les mettre a domicile ; aprés faut que la famille soit d’accord. Mais
le fait de les mettre a domicile tu peux te dire ils sont dans leur chambre dans leur
environnement familier et peut-étre que ¢a va vraiment davantage les éveiller, et ¢a fait peut de
doute. Le probléme c¢’est que faut évidemment que les familles acceptent et ensuite qu’il y est
un gros accompagnement médical.

Tom : Oui c’est des patients qui se trouvent trés a risques quand méme.

E3: Voila il faut qu’il y ait un accompagnement médical, infirmier suffisamment important
pour répondre aux problématiques de sonde, de gastrostomie etc et voila ¢a demande un gros
service a domicile et ¢a aujourd’hui c’est pas prévu pour ¢a. La il y a ce qu’on dit et ce qui est
possible de faire. Et a ce titre par exemple faire une toilette et I’habillage d’un patient en état
pauci-relationnel c¢’est beaucoup plus long que la toilette, habillage d’une personne agée qui
peut aider, participer un minimum tu vois. Et on peut rajouter a ¢a I’interaction humaine trés
particuliére voir absente avec un patient en pauci-relationnel.

Tom : Oui oui c’est siir tout a fait. Voila je voulais 2 nouveau vous remercier d’avoir
répondu a mes sollicitations.

E3 : Pas de soucis.
Tom : Voila je vous dit bonne soirée.
E3 : Bonne soirée. Au revaoir.

Tom : Au revoir.
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Annexe X : Grille d’analyse catégorielle

Catégories

Verbatim E1

Verbatim E2

Verbatim E3

Théeme 1 : Profil de I’ergothérapeute

OBSERVATIONS

Parcours professionnel
(année de diplome,
expériences passeées, ... )

(122-27 ) « J’ai été diplomé en
2017, j’ai trouvé un poste dans
un SAMSAH pendant 3 ans et
demi et j’avais un 50% avec tous
types de handicaps et un autre
50% spécialisé justement
blessé-cérébraux types AVC,
traumatisés craniens. J'ai fait ca
pendant 3 ans. J'ai été recruté
en novembre 2020 dans un
centre de rééducation ou

j’occupe a 50 % en plateau

(I 22-24) « J’ai eu mon diplome
en juillet 2013, j’ai travaillé 4
mois a peu pres en foyer d’accueil
médicalisé et en maison d’accueil
specialisee, donc FAM et MAS.
Ensuite j’ai travaillé 3 mois en

EHPAD».

(1 24-27) « J’ai intégré le centre
ou je suis actuellement en février
2014 et j’ai intégré quasiment tout
de suite le service d’éveil de coma
a mi-temps. Donc en fait je suis a

mi-temps sur le service d’éveil de

(I 21-27) «Je suis diplomé de
juin 2009. Ensuite en gros de
juin 2009 a mars 2010 j’ai fait
des remplacements un peu
partout en France, ensuite j’ai
bossé presque un an au conseil
général, au niveau de la MDPH.
Et ensuite en 2011 j’ai bossé
donc dans un centre de
rééducation avec un service
qu’on appelle SRPR, service de
rééducation post-réanimation,
donc avec des patients qui

étaient en éveil de coma, en état

E1 : Diplomé depuis quatre ans.
Une petite expérience en
rééducation neurologique au
début et une expérience de
tout juste six mois en éveil de

coma.

E2 : Diplomée depuis huit ans.
Exceptés les sept premiers mois
apres le diplome, n’a travaillé

gu’en rééducation
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technique de rééducation et 50

% en éveil de coma »

coma et a mi-temps sur le plateau
technique de rééducation

classique ».

pauci-relationnel ou végétatif ;
donc de 2011 jusqu’en 2017. Et
donc depuis 2017 je ne travaille
plus en tant qu’ergo a
proprement parler je fais des
remplacements un peu partout
parce que j’ai d’autres projets

lié a de la recherche »

(I 33-34) «A I’époque avant de
bosser au conseil général j’avais
fait un remplacement dans ce

service »

neurologique et en service
d’éveil de coma, et cela depuis

sept ans.

E3 : Diplomé depuis douze ans.
Plusieurs remplacements et un
poste a la MDPH avant
d’intégrer en 2011 et pour six
ans un centre de rééducation
avec des patients en éveil de

coma.

Motivations et choix

(129-32) « J'avais a cceur de
retrouver le secteur de la
rééducation, le secteur plus
médical [...] c’était une

candidature spontanée».

(I 30-34) « Je connaissais pas du
tout et en fait quand je suis arrivée
dans le centre ou je travaille
actuellement il y avait les deux
ergos qui s’occupaient du service
au tout début et il y en a une des
deux qui voulait arréter et du coup
ils ont proposé au reste de
I’€quipe pour la remplacer mais il

y avait personne qui était

(I 38-44) «Ce n’est pas une
recherche spécifique de bosser
dans un service d’éveil car déja
premierement ce n’est pas du
tout un truc que je connaissais
vraiment et puis moi a I’origine
la neurologie centrale c’était pas
du tout mon domaine, mais
apres c’est vraiment les

expériences professionnelles,

El : Candidature spontanée
pour retrouver véritablement

le domaine de la rééducation.

E2 : Méconnaissance de la
pratique en éveil de coma mais
volontaire pour remplacer une
collégue quittant son poste

dans ce service.
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volontaire ; et moi comme je d’avoir fait un remplacement en
venais tout juste d’arriver j’étais pédiatrie ou finalement je m’y E3 : Les expériences

volontaire pour y aller. Et du coup | retrouvais pas vraiment et puis professionnelles avec un
depuis je n’en suis pas reparti». les expériences professionnelles,

remplacement intéressant

le fait d’avoir bosser en ]
dans ce service dans les

réadaptation, d’avoir fait un . . .
premiers mois apres
remplacement a 1’époque dans

. , | obtention du diplome.
ce service, donc du coup cam’a

orienté vers ¢a en fait »

Théme 2 : Approche transdisciplinaire

(1 54-55) « Démarche (I 52-55) « Nous notre (67-71) « Nous on gérait nos . T
Représentations et Travailler en transdisciplinarité

extrémement systémique avec | fonctionnement on est toujoursa | créneaux comme on veut et

fonctionnement est essentiel. L’approche est

divers professionnels qui 3 professionnels : un infirmier qui | aprés en fait si on veut bosser

\ . o : A . n— purement transversale avec les
ceuvrent a chaque niveau pour fait la journée complete, un ergo avec les soignants il n’y a pas de

avoir diverses informations » qui fait le matin et un kiné qui fait | soucis, si on veut bosser avec différents thérapeutes qui

le matin. Donc la matinée on est | les autres rééducateursiln’ya | ceuvrent constamment

(1,57-59) « Une évaluation toujours & 3 et 'apres-midi c’est | pas de probléme, en faitonest | ensemble et des pratiques qui

o . . pareil il y a I’infirmier qui fait vraiment sur une gestion totale . -
générale qui se fait par tous les dépassent parfois clairement

- _ toute la journée et apres y a un de nos plannings. Donc aprés o
corps de métiers : aides- ) notre discipline qu’est
c’est vraiment au regard du
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soignants, infirmiers,
psychologue, orthophoniste,

ergo, kiné »

(1 108 —112) « En salle de
rééducation avec les autres
rééducateurs on peut étre en lien
justement avec le kiné pour la
stimulation fonctionnelle, la
rééducation fonctionnelle. Et
puis avec mon collégue
psychomot on travaille sur la
stimulation cognitive et
mnésique. Et enfin avec ma
collégue orthophoniste on est
beaucoup dans le travail de
I’organisation d’une lecture
d’une recette par exemple, ou
simplement une activité de

lecture, de repérage ».

(1'177-179) «En tant qu’ergo on
pourrait intervenir

particulierement sur

autre ergo et un autre kiné qui

sont la I’aprés-midi. »

(1 55-56) « On a 4 patients en
éveil de coma. On est donc a 3

thérapeutes pour 4 patients »

(I 71-74) «On fait qu’une seule
toilette le matin en éveil pour bien
prendre le temps de la faire
correctement. Donc il n’y a qu’un
seul patient sur les quatre qui est
vu par 1I’équipe éveil. Les trois
autres sont vus en toilette par le
service des aides-soignants

classique »

(1 80-84) « Pour moi en éveil ¢’est
primordial de travailler en
transdisciplinarité. C’est ce qu’on
fait tout le temps. Moi je ne fais
pas que de I’ergothérapie pure
comme je peux le faire en service

de rééducation classique, je vais

premier bilan qu’on a pu faire
chacun entre nous qu’on met
des choses en place
spécifiguement».

(1 75-77) « Apres les premiéres
choses déja qu’on faisait c’était
[...] communication qu’on
faisait avec 1’orthophoniste,
mise en place de cahier de

communication».

(1 85-88) « La communication,
[...] I'installation ¢a faut savoir
qu’en éveil c’est pas forcément
spécifique a 1’ergo mais c’est
tres transversal, si les aides-
soignants ou infirmiére voyaient
guelque chose ils venaient nous
chercher nous les ergos ou les

orthos.»

(1 104-105) «La fonction
thérapeutique que ce soit ergo,

orthophoniste, kiné on a tous le

I'ergothérapie. L’objectif global
est le méme pour tous, mais
c’est I'analyse qui sera
différentes a chaque corps de

métier.
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I’environnement et avoir notre
sens dans cette approche, dans
Ces missions ; néanmoins, ¢’est
des choses qui peuvent étre
également proposées et mis en
place par les aides-soignants, les
infirmiers qui sont la au

guotidien avec les patients »

(I 75-79) «L’approche commune
de chaque professionnelle ¢a
vient vraiment faire une
évaluation ou I’on ne peut pas
avoir I’ceeil partout [...] et donc
le fait d’avoir une approche avec
kiné, psy, infirmiers ou
orthophonistes permet d’avoir
des informations peut-étre la ou
on en aurait pas eu et de prendre
encore plus le patient dans sa

globalité »

(1 186-187) « on peut tous étre

amener a faire des choses qui

étre amener a prendre une tension
par exemple si il le faut, étre la
pour le premier levé avec 1’équipe
comme le kiné, I’infirmer, étre
présent pour les premiers essais
de déglutition ou de reprise

alimentaire »

(187) «On a un role qui est tres
global »

(1'90-92) « Je vais faire de la
verticalisation avec le kiné, je vais
faire un soin de nursing avec
I’infirmier donc voila la
transdisciplinarité est vraiment

tres tres importante en éveil»

méme objectif qui est de créer

une communication »

(1 106) «C’est comment on va
analyser les choses qui va

changer »

(1 115-119) « en pauci-
relationnel quand on faisait des
séances avec 1’orthophoniste sur
de la communication je 1’aidais
a faire un bilan orthophonique,
elle m’aidait a faire un bilan par
rapport & des interactions avec
I’environnement, ou sur de la
déglutition par exemple essayer
de bosser la déglutition parce
qu’on voit qu’il peut peut-étre
déglutir mais finalement le
positionnement ne va pas donc
on va bosser le positionnement

en méme temps »
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sont pas forcément dans notre

corps de métier »

(1 125-130) « Tout le monde
veut aller vers de I’écologique et
c’est normal car ¢’est la réalité.
La différence c’est que nous on
a une vision occupationnelle, les
neuropsycho vont avoir une
vision neuropsychologique de
I’écologie, les orthophonistes
vont avoir une vision
orthophonique de I’écologie. Au
final les objectifs rééducatifs ou
de stimulation sont plus ou
moins toujours les mémes mais
c’est nos lunettes notre analyse

qui va faire la vraie différence »

(1 134-135) « Des que des
choses avaient été trouveé par

I’ orthophoniste comme un code
plus ou moins fiable, ¢a serait
de I’adapter dans la chambre
mais toujours en lien avec

1’orthophoniste »
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(1 94-95) « En fait voila dans
tous les cas c’est de la
stimulation un peu dans tous les
sens entre guillemets, mais du
coup il faut qu’on ait tous la

méme information »

Complexité de I
accompagnement aupres

de cette population

(116-120) « En éveil on est face
a une population extrémement
fatigable, du coup chaque jours
on s’adapte et si vous voulez on
ne peut pas faire comme sur un
centre de rééducation un plateau
technique ou il y a un emploi du
temps trés régulier tres structuré,
on doit vraiment s’adapter. Il y a
des patients on va les
programmer pour la toilette mais
finalement ils se retrouvent

fatigables »

(1 140-141) « Les difficultés
principales qu’on rencontre c’est
la communication. Car souvent
c’est des patients qui ne

communiguent pas ou trés peu»

(I 145-146) « la principale
difficulté c’est lorsque 1’on
n’arrive pas a trouver de moyens

de communication »

(1 148-150) «ll y a des patients ou
ca sera vraiment compliqué car on
n’a méme pas de communication
avec eux rien que sur ce qu’ils
peuvent ressentir sur leurs

besoins, la douleur, etc »

(1 180-183) « La fluctuation de
la tension. C’est ¢a qui est le
plus difficile. C’est qu’en fait y
a un moment ¢a va super bien se
passer et tout d’un coup y a plus
rien tu sais pas pourquoi. Et t’as
beau comprendre mais voila il
n’y a plus rien, ¢’était hyper
fiable y a 10 secondes et 1a d’un

coup ce n’est plus fiable »

(1 185-187) «C’est vraiment ¢a
qui est le plus difficile car nous
tu vois on sait combien de temps
on est capable de tenir éveillé
etc, d’étre attentif ; eux on a

aucune information qui nous

L’adaptation de I’équipe est le
maitre mot en éveil de coma,
les ergothérapeutes n’ont pas
de planning type. En effet,
comme tous ’admettent, il
faut sans cesse s’adapter face a
la fatigabilité du patient, a la
fluctuation de sa tension
comme précisé par E3.
Trouver en équipe un code de
communication qui soit fiable
n’est pas toujours évident et
donc s’avérait difficile et
rendre ainsi particuliérement

complexe le suivi du patient.
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(1 150-154) « Ensuite il y a la
fatigue forcément méme si apres
globalement quand un patient est
fatigué nous on n’a pas de
planning type, on a notre apres-
midi et c’est pas a telle heure on
va voir tel patient a telle heure on
va voir un autre non ¢’est
vraiment on s’adapte, s’il y en a
un qui dort on le laisse se reposer
on va voir un autre et on reviendra

voir celui-la plus tard »

(I 154-159) « L’autre grosse
difficulté c’est les troubles
cognitifs qui sont quand méme
importants, notamment quand le
patient commence a bien évoluer
et ou on se rend compte d’autant
plus des troubles cognitifs et des
troubles mnésiques qui font que
souvent les capacités

d’apprentissages sont limitées et

permet de le dire, en dehors du
fait que d’un seul coup il n’est

plus en interaction »

(1192-193) « Des fois par
exemple le matin tu discutais
avec le patient tu vois qu’il
rigolait, tu repasses le
lendemain méme horaire tu
discutes mais il ne se passe

rien »
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c’est des patients qui vont vite se
mettre en danger, pas avoir

conscience de leur troubles »

Théme 3 : Spécificités et approche identitaire de I’ergothérapie

Activités et stimulations

signifiantes pour le
patient

(I 92-98) «Notre champ
d’intervention ¢a va étre les axes
de la vie quotidienne. A ce jour
on utilise  beaucoup la
stimulation par exemple le matin
la stimulation toilette. Donc ¢a
c’est les stimulations que I’on va
faire pour essayer de trouver un
sens, qu’il y est une utilité, un
sens pour la personne car c’est
donc des personnes avec
conscience altérée ou je peux
dire oublie

vous qu’on

directement 1’analytique car si ¢a

(1'57-60) « Concretement le matin
c’est beaucoup axé sur tout ce qui
est toilette commentée, bain
thérapeutique [...] il y a aussi tout
ce qui est reprise alimentaire avec
des essais repas le midi »

(I 105-108) «On a tout ce qui est
toilette, habillage, reprendre petit
a petit tous ces automatismes la
pour le patient, I’accompagner
dans un premier temps en
évaluant tout ce qu’il est capable
de faire sur le plan moteur, sur le

plan cognitif ; ¢’est aussi de lui

(1 158-160) « Si t’as pas un
temps vraiment dédié sur
I’analyse des occupations de la
personne, importantes pour la
personne, tu peux vite te
retrouver limiter sur pas mal de

trucs »

(1 172-174) « Moi par exemple
des évaluations toilettes ou
habillage dans ces services je ne
le faisais pas car en fait les
soignants étaient beaucoup plus
compétents car il voyait le
patient non-stop chaque jour et

L’ergothérapeute doit
connaitre I’histoire de vie de la
personne et ses habitudes
antérieures, ses gouts. Il peut
cibler sa pratique sur des
stimulations selon les activités
de vie journaliére, de type
toilette, habillage voir repas
selon les capacités de
déglutition. Au contraire
d’une activité purement
analytique, les activités du
quotidien ont souvent plus
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n’a pas de sens pour la personne

c’est pas possible ».

(1 100-105) « Le moyen qu’on a
jusqu’a présent c’est donc la
toilette, mais apres on a comme
projet de développer d’autres
activités plus significatives tels
que jardin thérapeutique,
cuisine, tout ce genre de chose
qui permettrait de stimuler
encore plus les personnes et
surtout d’avoir d’autres moyens
[...] les patients ont certainement
aussi envie d’autres choses,
donc voila ¢a peut-étre plus

intéressant ».

(I 133-137) « Proposer une
activité qui a un sens pour la
personne elle va plus te la saisir
et I’investir souvent beaucoup
plus donc c’est assez significatif

vous allez étre en salle ou il n’y

apporter de la détente, c’est pas

que de I’évaluation »

(1 111) « participer [...]

aux soins d’habillage »

(1 118-123) « Pour certains
patients la toilette c¢a sera soit
faire la toilette a sa place et
commenter en disant par exemple
Ia je lave votre bras droit la je lave
votre bras gauche pour essayer de
redonner des repéres corporels par
exemple, et aprés selon les
capacités du patient ca va étre de
le faire participer ne serait-ce que
pour le visage, le bras et puis
apres ca va étre pour d’autres
patients une toilette plus compléte
voir si il arrive a enchainer les
étapes seuls ou si il faut le guider

a chaque fois »

savait bien ce qu’il était plus ou

moins capable de faire »

(1 200-202) « Il y a des choses
qui sont importantes qui sont
vraiment 1’utilisation de tout ce
qui est autobiographique de la

personne »

(1210-211) « Moi j’appelais
mes patients par leur prénom.
Pareil aussi je les tutoyais, car le
vouvoiement ¢a met de suite

une distance»

(I 220-223) «Pour moi toute ton
identité c’est ton prénom, c’est
tes activités, si t’as des enfants
c’est parler de tes enfants. Ce
sont donc ces choses-la qui sont
a mon sens beaucoup plus
importantes et qui auront je

suppose auront un impact sur un

d’impacts sur ’éveil et le
patient va étre davantage actif,
voir méme participer un petit
peu en fonction des capacités
et du niveau d’éveil. En éveil
de coma, on ne peut pas
forcément parler que
d’évaluation a la toilette, il
s’agit aussi d’une activité de

détente pour le patient.
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a pas forcément d’intérét pour la
personne, il n’y aura pas
forcément de mouvement de
participation de la part de la
personne mais directement des
qu’on passe sur des choses qui
sont maitrisées par la personne,
je dirais naturelles c’est bien

mieux »

début d’éveil ou quune

attention se porte sur toi »

Installations

(1 106-108) « Nous faisons
beaucoup d’installations aussi
au fauteuil, souvent quand les
patients arrivent il faut mettre en
place un fauteuil confort, des
fois standard selon les capacités
de la personne ; donc on fait pas

mal d’installations. »

(196-99) « Tout ce qui va étre
installation au fauteuil roulant
donc choix du fauteuil roulant,
réglages du fauteuil roulant. Donc
dans un premier temps c’est trés
souvent des fauteuils roulants
conforts puis peu a peu si le
patient évolue bien il passera sur

des standards »

(1 75-76) « Les premieres choses
déja qu’on faisait ¢’était
installation au lit au fauteuil

nous en tant qu’ergo »

(1175-177) « Je me concentre
sur la communication ou le
positionnement au fauteuil pour
que le patient puisse tenir plus

longtemps au fauteuil car en fait

L’installation du patient au lit
et plus particuliérement au
fauteuil est au cceur de
P’intervention de
I’ergothérapeute en éveil de
coma. Une installation correcte
au fauteuil est ’une des
premieres missions de
I’ergothérapeute et cela

constitue un réel enjeux en
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(1'101-105) « Il y aussi tout ce qui
installations au lit aussi pour
éviter le risque d’escarre c’est
souvent des patients qui arrivent
de réa et qui ont soit déja des
escarres et du coup qu’il faut
traiter et ceux qu’ils sont a fort
risque d’escarre car ils sont
souvent alités, méme si nous la
notre role en éveil c’est souvent
les premiers levés et donc
d’augmenter le temps au

fauteuil »

(1 99-100) «Proposer toutes les
aides techniques possibles pour a

la fois I’installation au fauteuil »

(1 127-128) « La mise au fauteuil
ca stimule car quand on est dans
le lit qu’est-ce que 1’on fait, on
dort alors que quand on est au
fauteuil on est un peu plus stimulé

donc on est plus éveillé »

I’interaction au lit et au fauteuil

c’est pas la méme »

éveil de coma, d’une part dans
la prévention des risques
cutanées, et d’autre part dans
la stimulation du patient en
maximisant au fur et & mesure

le temps au fauteuil.
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(1132-134) « Aprés forcément au
début on va respecter la
fatigabilité du patient donc
souvent les premiéres fois c’est
une heure seulement sur le
fauteuil, puis apres ¢’est deux
heures, puis trois et au fur et a
mesure on augmente le temps de

fauteuil »

Theéme 4 : Les facteurs environnementaux

Dimension physique et

sensorielle

(I 144-147) «On

beaucoup sur les photos des

s’appuie

familles. En fait dans 1’éveil de
coma ce qui est assez significatif
c’est que vous venez dans les
chambres, bon selon le contexte
familial bien s(r, mais vous avez

énormément de photos,

(1 168-170) « On travaille
beaucoup avec les objets
personnels et les photos des
patients, souvent ¢a réveille
beaucoup plus de chose que ce
que I’on peut leur proposer car
c’est des choses significatives

pour eux, qu’ils connaissent »

(1 157) « J’essayais de récupérer
des photos de la famille, je
récupérais des sons des trucs

comme ¢a »

(1 338-340) «On a utilisé a un
moment le robot Paro, ¢’est un

robot phoque qui, quand tu le

Le patient en éveil de coma a
besoin de repéres. La chambre
du patient en éveil de coma
doit étre investi par des photos
de I’entourage, par des objets
qui sont symboliques pour le

patient. Il s’agit aussi
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énormément de stimulations

méme  olfactives avec les

parfums préférés du patient ».

(1 157-158) «Certaines familles
a titre d’exemple vont ramener
pour leur proche des couettes,

des polaires des photos comme

on I’a dit »

(1 161-163) « Libre a la famille
d’aménager la chambre car en
fait il n’y a pas de restrictions si
ce n’est alimentaire, mais sinon
il n’y a vraiment aucune

restriction »

(11733-174) « On peut proposer
a la famille de ramener les
objets significatifs quels qu’ils

soient »

(1'137-140) « Par exemple, vous

avez des personnes en salle vous

(1172-174) «On leur met peu la
télé car c’est des patient fatigables
donc on limite le temps de télé
mais quand on leur met on essaye
de leur mettre des choses qu’ils

appréciaient avant 1I’accident»

(I 226-229) « On essaie toujours
d’étre vigilant par exemple si
c’est quelqu’un qui est négligent
gauche ou droite on va essayer de
positionner son maobilier
différemment, de s’orienter avec
lui pour communiquer
difféeremment, ou alors on va faire
attention a la chambre qu’on lui
donne, et du coup de choisir la
chambre en fonction de
I’emplacement de la tél¢ par

exemple le WC »

(I 234-236) «Adapter au niveau de

la salle de bain soit de limiter les

caresses fait des sons, des bruits,
etc, mais si tu le caresse pas il se
passe rien. Donc du coup on I’a

utilisé avec un patient »

d’adapter ’environnement
physique et méme toute
stimulation sensorielle en
fonction d’un éventuel déficit
de type héminégligence, en
veillant a positionner par
exemple les photos, les objets
ou la télévision du coté non

négligent.
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pourrez rien faire avec leurs
membres supérieurs, ils auront
trés peu d’initiation de
mouvement, et au final vous
allez devant un lavabo vous
tenez un rasoir une mousse a
raser il va le faire quasi
spontanément, et la c’est trés

intéressant en fait ».

choses pour qu’il soit bien repérer
dans les étapes qu’il faut faire
dans la toilette, I’habillage, les

soins d’apparences »

Dimension familiale

(I 191-193) « Chaque semaine il
y ades réunions ou il y a ce qu’on
nomme les rencontres famille,
donc on a différents rendez-vous
famille qui permettent de dire ou

nous en sommes, les objectifs ».

(I 204-205) « une personne qui
était tres proche de sa famille ou

qui a des simulations connues de

(1'175-177) «On faisait beaucoup
de séances avec les familles car ¢a
faisait sortir plus de réactions
avec le patient parce que c’est des
gens qui connait donc il y avait

plus de réaction avec eux».

(1 184-190) «On a beaucoup plus
de contacts en éveil effectivement
qu’en rééducation classique [...].

Du coup ce qu’on fait a arrivée

(1 154-155) « J’ai eu le cas d’un
patient qui quand il entendait la
voir de sa fille, il réagissait, il y

avait un sourire »

(1 286-287) « Je le faisais de
fagon informel et voila je disais
a la famille si vous avez besoin

vous m’envoyez un mail »

Il existe une réelle
collaboration entre les
ergothérapeutes et méme
I’ensemble des thérapeutes
avec la famille, que ¢a soit sous
la forme de réunions, ou
simplement de carnet de
communication avec

différentes informations au
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sa part avec sa famille c’est bien

plus positif »

du patient c’est qu’on rencontre la
famille dans les deux premiers
jours et on fait ce qu’on appelle
nous le questionnaire famille
donc ca reprend un petit peu
toutes les habitudes antérieures de
vie du patient, ce qu’il aimait,
donc ¢a nous permet de travailler

un petit peu la-dessus ensuite ».

(1 190-194) « Mais ¢a nous permet
aussi d’expliquer a la famille le
fonctionnement de notre service,
comment on travaille, d’expliquer
un petit peu ce qu’est I’éveil, les
différentes phases de I’éveil, on
leur remet un petit livret en fait
qui expligue tout cela et on leur
remet aussi un livret qui explique
pourquoi limiter le temps de télé,
la fatigabilité de la personne,
limiter les stimulations tous en

méme temps »

(1 308-312) « C’est primordial et
c’est d’ailleurs pour ¢a qu’on a
des cahiers de communication
avec la famille, des cahiers de
communication avec le patient,
on avait méme aussi des espéces
de journaux de bords pour nos
patients en éveil. En fait chaque
professionnels notaient ce qu’il
se passait dans la journée pour
que la famille quand ils
rentraient le soir ils pouvaient
lire ce qu’il s’est passé avec leur

proche »

quotidien sur I’évolution du
patient.

Par ailleurs, la présence de la
famille aupres du patient a
énormément d’influence sur ce
dernier, fait naitre davantage
de réactions, des attitudes bien

différentes.
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(1 196-200) « on les voit a 15
jours apres ’entrée du coup ca
nous permet déja de leur faire un
premier retour sur ce qu’on a fait,
sur ce qu’on a évalué, sur les
bilans qu’on a pu faire et ce qu’on
en a retiré, et on les voit en
général tous les mois apres
derriére pour leur expliquer,
jusqu’a ce que le patient soit passe
en rééducation ou dans un autre

service »

(1 206-211) «Ce qu’on fait aussi je
1’ai pas dit mais c’est qu’en
chambre on met un carnet famille
en place, et du coup en fait ¢a leur
permet eux d’écrire ce qu’ils
visualisent pendant les visite, et ¢ca
nous permet nous aussi de leur
mettre des petites infos. On écrit
pas tous les jours ce qu’on fait
mais quand il y a eu une avancée

ou un code de communication




trouvée par exemple on leur écrit

dans le carnet famille ».

(1 213-217) «Quand on coince ¢a
peut parfois €tre aussi 1’élément
qui va déclencher des choses chez
la famille, et de toute facon on le
voit quand on est en séance avec
la famille la personne qu’elle
communique un peu ou pas va
étre totalement différente dans ses
attitudes dans son comportement
quand les proches sont la et quand
elle lui parle ».

(1'211-213) « des fois elle va étre
aidante parfois elle ne va pas
I’étre car parfois ¢’est compliqué

aussi de faire avec les familles »

Limites institutionnelles

(1126-129) les « Il y a les
difficultés liés a chaque

établissement en terme de

(1 236-237) « Dans

I’aménagement de la chambre il

(1 233-235) « Les services en
soit sont pas du tout réfléchis

pour adapter beaucoup de

Si ’on excepte les photos des
familles, en terme

d’aménagement les chambres
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matériels, de moyens [...] les
installations nécessitant un
matériel spécifique qui n’est pas
toujours évident a mettre en

place»

(1154) « Les chambres elles

sont toutes standards »

(I 193-195)

conditions sanitaires ce qu’on

« Avant les

m’a fait comprendre c’est que y
avait sans cesse de la famille, des
proches au sein du service, et que
maintenant c’est que deux visites

par semaine »

(197-200) «ca biaise
énormément les
accompagnements, ca vient

réduire aussi  beaucoup de

stimulations que les familles
peuvent faire elle-méme avec

leur proche , ca biaise aussi la

n’y a pas énormément de choses

car c’est trés médicalisé »

choses. Il n’y a rien de plus
ressemblant a une chambre
d’hopital qu’une chambre

d’hépital »

(247-248) « Le probléme c’est

gue, dans ces structures-Ia, tu es
avant tout dans du soin médical,
c’est-a-dire que ¢a doit répondre

a un besoin médical »

(I 266-269) « Oui on travaillait
avec les familles mais les
familles souvent elles venaient
aprés 17 heures, toi en service
de rééducation t’es plus 1a, t’as
plus le droit d’étre 1a ; bon moi
des fois je restais plus
longtemps si justement je
voulais voir les familles, mais
du coup c’est jamais des temps

vraiment formels »

sont complétement neutres :
elles restent des chambres
d’hopital, des chambres
médicalisées. Cela peut
semble-t-il créer ainsi un réel
obstacle au niveau des
stimulations de I’éveil et la
récupération de reperes chez le
patient. Il y a aussi les freins
liés aux conditions sanitaires
actuelles empéchant les
familles de venir quand elles le
souhaitent, ou encore des
difficultés d’ordre
institutionnelles suivant les
structures pour prendre le
temps de rencontrer les
proches et d’échanger avec

eux.
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prise d’informations, et donc
tous ces genre de choses
deviennent tres compliqués avec
les conditions sanitaires

actuelles ».
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Ergothérapie et éveil de coma : La place des facteurs environnementaux dans ’accompagnement
transdisciplinaire des patients traumatisés crdniens en phase d’éveil de coma

Occupationnal Therapy and coma awakening : The place of environmental factors in the
transdisciplinary support of brain injured patients in the awakening phase of coma

RESUME

Contexte : Les récents progres en réanimation ont permis d’augmenter les chances de survie des patients ayant
subis un traumatisme cranien sévere. A la sortie du coma, certains patients vont traverser différents états de
conscience altérée. Accueillis dans des services spécialisés, ils se retrouvent dans un environnement inconnu
et sont au cceur d’une prise en charge transdisciplinaire spécifique. L’ergothérapeute fait partie intégrante de
cette transdisciplinarité et participe aux stimulations sensorielles individualisées, en tenant compte des facteurs
personnels du patient. Objectif : Explorer I’importance accordée aux facteurs environnementaux du patient
par les ergothérapeutes intervenant en éveil de coma afin d’augmenter le niveau d’éveil du patient. Méthode :
Des entretiens semi-structurés sont réalises avec trois ergothérapeutes ayant une expérience aupres de patients
en éveil de coma, afin d’identifier leurs approches et les liens avec I’environnement du patient. Résultats : Les
trois ergothérapeutes affirment qu’un environnement significatif, investi par la famille, a une réelle influence
sur le niveau d’éveil des patients. Une collaboration avec les proches s’aveére alors déterminante pour optimiser
I’accompagnement de ces patients. Cependant, des biais institutionnels sont considérables et constituent un
Obstacle au niveau de I’adaptation de I’environnement. Conclusion : Considérer la personne dans sa globalité,
en intégrant notamment toute sa sphere environnementale comme sa famille, releve de I’approche
transdisciplinaire des patients traumatisés craniens en éveil de coma. Bien que des limites institutionnelles
existent, il est important que le patient, dépourvu de tous repéres, se retrouve dans un environnement stimulant
et individualisé.

Mots clefs : Ergothérapie, éveil de coma, traumatisés craniens, facteurs environnementaux, transdisciplinarité

ABSTRACT

Context : Recent progress in resuscitation increase the chances of survival for patients with severe head
injuries. After a coma, some patients will experience different states of altered consciousness. Treated in
specialised services, they find themselves in an unfamiliar environment and become at the heart of a specific
transdisciplinary care. The occupational therapist is the cornerstone of this transdisciplinarity and contributes
in individualised sensory stimulation, taking into account the patient personal factors. Objective : Explore
the importance given to the patient environmental factors by occupational therapists working in a coma
awakening to increase the patient level of awakening Method : Semi-structured interviews were conducted
with three occupational therapists who had experience with patients up from a coma, to identify their
approaches and the links with the patient environment. Results : The three occupational therapists affirm
that a meaningful environment, invested by the family, has a real influence on the level of awakening of the
patients. Collaboration with the family is therefore crucial to optimise the care support for these patients.
However, there are a number of institutional biases which constitute an obstacle to the adaptation of the
environment. Conclusion : Considering the person as a whole, and particulary the personal environmental
sphere such as the family, is part of the transdisciplinary approach to brain injured patients in coma.
Although there are institutional limits, it is important that patients, away from their usual surroudings, finds
themselves in the most stimulating and individualised environment

Keys words : Occupational therapy, coma awakening, head injury patients, environmental factors,
transdisciplinarity

98




