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Service de RRéducation post Ranimation
pour patients Cérébroléesés

+ Unité de 6 lits SRPR ouverte depuis Octobre 1997

90% des patients sont des traumatisés craniensgyrav
le plus souvent admission directe de reanimatiodeou
post-réanimation du CHU de Grenoble

Décision Conjointe Réanimateur Réeducateur pountide

Les décisions ne sont pas prisent en fonction iéesedts du
pronostic d’évell pour les patients traumatisésiends graves



La prise en charge est triangulaire et va impliquer

Patient

Famille Equipe

Prise en charge

Nnati ant



Les valeurs portées par I'é quipe :

» Reconnaitre le patient en tant gue personne

» Préserver sa dignite

» Avoir conscience de sa grande vulnérabilite
» [’aider a exister et a s'affirmer

» Lul permettre de retrouver une autonomie

» Mettre en valeur ses capacités et ses progres

» Etre en empathie

Prise en charge patient



Ce projet éthique peut étre mis a mal par la spécificité des
pathologies de nos patients accueillis dans le service.

Parfois des I'entrée on sait que le pronostic d’éveil sera réserve.

Certains patients resteront en état vegetatif persistant ou en
situation de handicap extrémement grave.

Dans |'état vegeétatif persistant, I'équipe se trouve face a la
vulnérabilité, a la dépendance de ces patients qui est totale, a une
absence complete de communication. L'équipe se doit de préserver
leur dignité mais elle n’est plus dans le projet de 'autonomie et
souvent se pose la question du sens.

Prise en charge patient



Face a un patient en état pauci-relationnel ou en @se d’évell

L’équipe a un fort ressenti de tout décider poautre.
Elle pratique des actes de nursing.

Parfois au prix de - sueurs
- grimaces
- douleurs etc.

Ces situations guestionnent I'equipe sur la dinendiune
forme de maltraitance.

L’équipe soignante s’interroge sur la question
de ses propres projections de bien étre.

Prise en charge patient



Questionnements ethiques de I'équipe:

Comment agir ?
Comment se comporter avec l'autre?
Quelles décisions prendre?

Il faut regulierement que I'équipe s’interroge sur son
positionnement, relativise sur ce gu'elle peut apporter au
patient, en matiere de progres, de bien étre, pour
prendre de la distance.

Prise en charge patient



Il est indispensable que 'ensemble de I'equipéabalre et il faut

v de nombreux échanges autour de la personne
v une libre circulation des ressentis, des penséehlal®in
v éviter I'épuisement du personnel

Ces échanges doivent se faire librement pour gaeuchexprime
SEes peurs , ses angoisses, ses projections fasesauations de
handicap lourd.

Instaurer:
- des réunions d’équipe
- soutien de la psychologue clinicienne
- supervision avec un thérapeute exterieur

Prise en charge patient



Si nous pensons que I'equipe doit rester cohéedraelide,
ceci prend d’autant plus de sens

gu’'une autre de ses missions est :

la prise en charge des familles

La famille est rencontrée le jour de I'entree dtigr.

Nous leur demandons ce qui leur a eté dit et o et
savoir ce gu’elles en ont compris.

Il est extrémement important de recuelllir les pexes paroles
qui parfois laisseront pour ces familles des trawaslébiles.

La famille vient de vivre une expérience traumatige
d’une extréme violence,
un état de sideration avec des angoisses de mort.

Prise en charge famille



g = ok Sl

Questionnaire biographique du:

Sa vie familiale

Son parcours, scolaire, professionnel
Sa vie affective

Ses loisirs, ses passions

C’est un outil qui nous aide lors de la premierecaontre
et qui aide la famille a nous donner de I'informatio

Il est important que la famille puisse prendre Isae c’est
Indispensable et primordial au vu de leur connaissalu patient.

Cet outill permet de redonner au patient sa place dsujet.
C’est la dimension subjective de la personne.

Cela introduit le respect de l'individualite, du fonctionnement
familial et la prise en compte de I'histoire de cheun.

Prise en charge famille



ETHIQUE

DE v’ ne pas porter de jugement
L'EQUIPE
v" accueillir
v donner une place et définir le r6le de chacun
v entendre les familles dans leur vécu
v' instaurer une alliance thérapeutique

v’ créer un climat de confiance

v le souhait d'un respect mutuel

Prise en charge famille



Dans la suite de la prise en charge des famillegbjectif
- I'évolution
c’est aussi aborder: - les séquelles
- le devenir

Il est frequemment évoqué gue les familles n’entahdas ou
gu’elles n’integrent pas ce qui a pu leur étre dit.

Il nous faut nous poser la question de savoir sisgropos sont suffisamment
precis, savoir reformuler pour en faciliter la compgéhension.

Les troubles puis les séguelles sont expliques daes@xemples.
S’lls sont entendus.....

comment peuvent t-ils étre rapportés ou transpasesque leur

proche sera six mois ou un an plus tard dans sguadienne.

Oui !

|| ne sera plus comme avant mais comment sera-t-il ?
Prise en charge famille




Recevoir les familles:

- c’est pouvoir donner la liberté a la parole

- c’est respecter leur capacité d’intégration

- c’est aussi ne pas leur laisser de faux espoirs

- c’est ne pas les laisser dans la dénégation
c’est un peu le sentiment d’étre sur une corde raid  e.

En tant que thérapeute prenant en charge ces fsat@us savons
gue ce sera un parcours long et difficile pourfaaslles
et qu’elles non plus ne doivent pas s’épuiser.

C’est aussi prendre en compte parfois la constellation familiale
et que chacun, face a une equipe cohérente, garde confiance,
ressente I'empathie et ne se sente pas abandonne .

Pour nous, agir au mieux, c'est tenter de laisser a chacun
sa place, informer et entendre.

Prise en charge famille



SOUFFRANCE DESARROI

ECOUTER ENTENDRE
HURLEMENTS
DESESPEREE DESEMPAREE
CONSOLER

TRACE INDELEBILE

SENTIMENT D 'IMPUISSANCE

PRESENCE SILENCE

PRISE EN CHARGE FAMILLE



L’éthique pose le probleme de I'annonce du handicap

Nous tentons de respecter chague famille
dans son rythme psychique,
dans sa capacité a intégrer les informations

Il est important de respecter le temps nécessaire a chacun
pour elaborer ou progresser dans l'integration et le faire AVEC.

Dans le cas précédent ,face a ce deéni,
deni qui s’est leve laissant place a la déetresse,

QU'AURIONS NOUS PU FAIRE
POUR PREVENIR CET ACCIDENT?

PRISE EN CHARGE FAMILLE



Quelles décisions I'equipe peut-elle prendfe

Depuis I'ouverture du service nous n'avons jam@scenfrontes
au déces d’'un de nos patients ni dans le serviaa decours
d’un transfert.

Nous ne nous sommes jamais retrouvés face a unendema
d’application de la loi Leonetti dans un contextat végeétatif
persistant, mais nous sommes souvent dans la pé&mdmont
des douze mois.

Il y a probablement beaucoup de non-dit et la \tuiprix est
strement un idéal professionnel implicite que nalsculons
au quotidien.

Nous pouvons nous interroger sur le plan éthiquen'g a pas
une certaine lacheté dans la non prise de décisidmé&rmation.



Décisions concernant la sortie des patients:

La majorité des patients ont une évolution relatieetfavorable.
Apres plusieurs mois de rééducation, un projedigespeut se

mettre en place avec patient - famille - equipe.

Projet bien investi par le patient et la famille.

L’équipe est rassurée et confortée dans la cotdidaila prise en char

Dans d’autres situations nous sommes confrontés a :

- la réalité de terrain

- aux contraintes économiques et environnementales
Dans ce registre nous avons éte conduis a fairedemmandes de
derogation en maison de retraite dont une a dejatabo
Pour I'équipe, Il s’agit d’'un sentiment d’échecyd’questionnement
autour du sens de son travail en voyant son paismt dans une
structure non adaptee, non f@aena la prise en charge de ces
pathologies.



Autres problematiques de sortie:

Le retour au domicile de patients tres lourdemanticapés
avec tierces personnes 24 heures / 24.

Quand une famille fait le choix de ce type de santus allons
a contre courant de sa décision pensant a:
- la charge qui va peser sur la famille
- la crainte qu’elle n'anticipe pas la lourdeur qada
representera a long terme.

Quand la decision persiste nous les accompagnons
entierement dans I'ensemble du projet et realisoues
les demarches pour ce retour a domicile.



Deécisions de sortie:

Sur le plan éthique:

ces difféerents modes de sortie interrogent togiguipe
sur I'adéguation entre le projet de réeducatioagaptation
et la réalité du devenir de ces patients:

- hous réeduquons
- mettons des moyens au vu de nos savoirs faire
- projetons le meilleur projet de sortie pour leigrat

Nous sommes confrontes a des sorties ne correspgramnu
mal, au projet individualise du patient, 'equipssent une certaine
Insatisfaction, voire une frustration cautionnamtipant

d’'une certaine facon,

ces sorties....



Le service ou nous travaillons véhicule beaucoup de

pour les patients
souffrance: pour les familles
pour les personnels

MAIS AUSSI BEAUCOUP DE SATISFACTION

Si on parle parfois d’épuisement du personnel,
Il y a surtout la richesse des relations humaines.

Si |a question du sens se pose,
celles du soin,
du respect
ne se posent pas.



Les décisions d’equipe restent extrémement imptasan
et il est indispensable de progresser ensembldaansr
place a des certitudes individuelles.

Nous devons progresser dans notre réflexion ethique
mettre en place une commission de support auxrerités décisions.

L’'isolement d’etablissements tels que les notres
rend les choses difficiles.

Si I'on evoque que le édecin est décideur, il est extrémement
Important qu’il puisse se rapprocher et étre aid&fmutres nédecins.

A noter gque le temps passe et I'investissement auges patients
et des familles ne nous permet peut étre plus d'&oecul
necessaire et de prendre les bonnes décisions.






