Congrès AIRR 2006 – CMPR de Soisy sur Seine


Présentation du parcours de rééducation de M. D.

« Le difficile parcours de (ré)intégration du traumatisé crânien »

L’établissement dans lequel nous exerçons est géré par LADAPT
, Il a une capacité de 51 lits dont 5 places en hôpital de jour et accueille depuis plus de trente ans des patients présentant une atteinte neurologique (traumatismes crâniens ou accidents vasculaires cérébraux essentiellement).

Situé à Soisy sur Seine, dans l’Essonne, le centre du château assure la prise en charge des patients cérébro-lésés grâce à une équipe pluridisciplinaire comprenant des soignants (infirmières et aides-soignants), des médecins (un médecin-chef, un MPR, un généraliste et un rhumatologue), des rééducateurs (kinésithérapeutes, ergothérapeutes, orthophonistes, neuropsychologues) ainsi qu’une animatrice, une psychologue et une assistante sociale. 


La formule énoncée comme fil conducteur dans la présentation du colloque, « réintégrer la vie », nous a orientés vers le cas de M. D., un patient victime d’un traumatisme crânien grave. C’est à travers cette histoire encore en cours que nous allons vous parler des pratiques de notre équipe. La trajectoire de Mr D. met en évidence la transdisciplinarité et la mobilisation de l’équipe dans ce long processus de rééducation et réadaptation. Elle illustre également la marge d’évolution importante d’un patient cérébro-lésé : de l’état sub-comateux vers le chemin de l’autonomie.


Ainsi, après les étapes d’accueil, de stabilisation somatique et d’évaluation, nous vous présenterons le parcours de M. D en suivant deux pistes qui ont d’emblée été au cœur de nos préoccupations (les siennes et les nôtres) : l’indépendance fonctionnelle et le parcours vers une alimentation autonome. Enfin, nous reviendrons sur les limites et les écueils de nos interventions.

L’arrivée et la stabilisation somatique (nov. 2004 à mars 2005)


C’est à la mi-octobre 2004 que le dossier de cet homme de 45 ans, employé de banque vivant maritalement, nous est adressé. Il a été victime d’un traumatisme crânien grave en juillet 2004 à la suite d’une chute. Il est d’abord transféré dans l’hôpital régional puis orienté vers un service de neurochirurgie parisien où il est opéré en urgence d’un hématome sous dural aigu droit avec contusion temporo-occipitale. De retour à l’hôpital régional, son état s’aggrave et il doit être réhospitalisé en neurochirurgie pour une hydrocéphalie postraumatique aiguë qui nécessite la pose d’une valve de dérivation en septembre.
Il présente alors une aphasie, une hémiparésie gauche, une craniotomie droite, une incontinence totale. Mais d’autres éléments comme la mise au fauteuil, la reprise de l’alimentation orale, la compréhension des ordres simples vont être autant de perspectives mentionnées qui vont séduire l’équipe et permettre d’anticiper sur une marge d’évolution importante.

Cependant, au vu des antécédents (obésité et insuffisance respiratoire), un complément d’information téléphonique est pris et la surveillante rend visite au patient dans le service d’origine. Elle rencontre alors M. D. et constate qu’il présente plutôt un tableau d’éveil de coma (Glasgow à 7). 

C’est alors le médecin chef, en lien à la fois avec son confrère de l’hôpital régional et avec la surveillante du CMPR, qui va arbitrer et décider de l’admission du patient au CMPR en novembre 2004. 


Le séjour de M.D sera entrecoupé de plusieurs transferts en milieu hospitalier, ce qui soulève le problème de la pertinence de la prise en charge en soins de suite et de réadaptation lorsque l’état somatique n’est pas encore stabilisé
. 

M. D. est transféré une première fois pour dégradation de l’état général. Des troubles de la déglutition non évalués par le service d’origine sont mis en évidence par les orthophonistes et nécessitent la pose d’une GPE en décembre. Le séjour est à nouveau interrompu en mars 2005 pour cause de détérioration de l’état neurologique ; le service de neurochirurgie retrouve alors un dysfonctionnement de la valve de dérivation avec hématome intracérébral. 

Suite à ce second transfert en milieu hospitalier, l’état médical de M.D semble se stabiliser et la rééducation peut alors commencer. De cette première étape, on peut retenir la dimension erratique et noter que l’accompagnement aurait sans doute pu être optimisé dans le travail avec les filières d’amont.


Nous sommes à l’été 2005
 et l’ensemble de l’équipe procède à la phase d’évaluation initiale. Chaque intervenant contribue à dresser ainsi par les divers bilans un tableau clinique complet du patient. 

Au niveau du service soin, M.D mobilise beaucoup de temps compte tenu de son degré de dépendance ; aucun des actes de la vie quotidienne ne peut en effet être réalisé par le patient. Il s’agit à cette phase de la prise en charge de soins de nursing et de stimulation. 

Le bilan kinésithérapique conclut à une hémiplégie gauche, avec un déficit complet au membre supérieur et une spasticité au membre inférieur, associée à une importante hypotonie du tronc et du cou. 

Le bilan ergothérapique met en évidence des déficiences sensori-motrices au niveau du membre supérieur gauche, des troubles cognitifs (héminégligence, troubles attentionnel, syndrome frontal….) et un degré d’autonomie quasi nul. 
Au niveau orthophonique, la communication orale est impossible compte tenu d’un mutisme paralytique, les troubles de la déglutition sont massifs. Les échanges ne sont cependant pas totalement interrompus, puisque le patient parvient à communiquer par écrit et ne présente pas de trouble de compréhension élémentaire. 

Un questionnaire pour patients non informatifs
, outil élaboré par les orthophonistes et les ergothérapeutes, est remis à la compagne de M.D et permet de réunir des informations sur les goûts et habitudes de vie antérieurs du patient. Les informations ainsi recueillies sont transmises à tous et permettent de proposer au patient des objectifs et support de rééducations personnalisés ; c’est la démarche de séduction. 

Les différents intervenants remarquent également des troubles cognitifs importants mais l’état du patient ne permet pas à ce moment de la prise en charge d’évaluation neuropsychologique. Celle-ci est réalisée plus tardivement, à l’été 2005, et retrouve des troubles visuo-perceptifs étendus, des troubles attentionnels et mnésiques ainsi qu’un syndrome frontal. 

Le tableau clinique présenté est donc nettement plus sévère que ce que laissaient présager les éléments du dossier de pré-admission. 


A la suite de ces évaluations pluridisciplinaires commence alors la phase de rééducation proprement dite. Celle-ci est soutenue par les goûts et désirs du patient recensés grâce au questionnaire mais également par le témoignage direct par écrit du patient. Les éléments recueillis mettent en évidence un intérêt marqué pour les voyages en « globe-trotter » et la cuisine, la table. Ainsi, le travail de l’équipe va se déployer en suivant ces deux axes : l’indépendance motrice et fonctionnelle et l’autonomie alimentaire. 

Le travail autour de l’indépendance fonctionnelle


La quête de l’indépendance motrice débute par un travail sur les transferts : soignants et kinésithérapeutes contribuent à l’apprentissage efficace des différentes étapes du transfert.  

En plus des soins de nursing et de la prévention des complications, les soins infirmiers consistent alors en une stimulation autour des actes de la vie quotidienne comme les soins de toilette, l’habillage ainsi que la continence. 

Parallèlement, la rééducation kinésithérapique, garantit des temps de verticalisation. Malgré le tableau sévère, l’évolution est favorable ; les progrès sont rapides et constants. M.D commence par marcher dans les barres parallèles puis avec un déambulateur sous surveillance compte tenu des troubles de l’équilibre et de la négligence présentés. La rééducation porte également sur l’utilisation et la déambulation au fauteuil roulant. Par la suite, M.D parviendra à n’utiliser qu’une canne anglaise toujours sous surveillance. En septembre 2005, il peut marcher seul. Concernant tous ces aspects, M.D a été motivé par ses goûts antérieurs pour les voyages en « routard » et les randonnées, jusqu’à retrouver la possibilité fonctionnelle de marcher. 

Outre l’aménagement pour un confort optimal au fauteuil et la prévention des complications, travail en lien avec le personnel soignant, la rééducation ergothérapique va en premier lieu concerner les actes de la vie quotidienne (toilette, habillage) pour lesquels M.D est totalement dépendant. Une mise en situation hebdomadaire permet un travail autour de la réappropriation du corps mais également l’optimisation des capacités motrices. Ces mises en situation de vie réelle permettent d’observer les répercussions des troubles, le transfert des acquis mais également de réajuster les axes thérapeutiques.


En parallèle, une rééducation ciblée en salle s’installe progressivement lorsque l’état de vigilance de M.D le permet. Le choix des supports, en lien avec les goûts, les loisirs du patient permet d’obtenir un investissement et une adhésion aux propositions thérapeutiques (cartes géographiques, recettes de cuisine, jeux de société). Ainsi, l’attrait prononcé de M.D pour les voyages est utilisé pour travailler l’exploration visuelle et permet également d’aborder les aspects sensori-moteurs. 

Au fil des mois, une récupération progressive motrice ainsi que cognitive permet au patient de retrouver une relative indépendance fonctionnelle lors des actes de la vie quotidienne, mais la présence d’une tierce personne pour le stimuler demeure nécessaire. 


L’autonomie fonctionnelle passe aussi par la prise des repas, ce qui permet d’aborder l’autre aspect qui a servi de fil conducteur à la prise en charge rééducative : la question de l’alimentation.

Vers une alimentation autonome


L’alimentation de M.D se fait à son entrée par voie orale mais rapidement, des troubles importants de la déglutition sont détectés et nécessitent la pose d’une sonde GPE. 

L’alimentation par voie entérale permet l’amélioration de l’état général du patient et la mise en place d’une intervention adaptée aux troubles. 

La rééducation spécifique de la dysphagie débute, en parallèle de la rééducation de la dysarthrie paralytique. Le travail initial consiste tout d’abord à lever le mutisme. Du stade mutique, M.D parvient au bout de quelques semaines de rééducation à chuchoter quelques sons sur de courtes durées. Au cours des mois suivants, la sonorisation devient possible. M.D abandonne peu à peu le support écrit qui maintenait la communication et retrouve une communication orale fonctionnelle. 

En parallèle se poursuit le travail autour de la dysphagie. « Remanger normalement » aura d’ailleurs été une demande exprimée rapidement par le patient et son entourage. Il nous aura fallu temporiser leur empressement en expliquant les risques d’une reprise alimentaire orale trop précoce. L’alimentation, et les notions de convivialité et de socialisation qui lui sont inhérentes, est une habitude de vie très investie chez M.D.


Le retour à une alimentation normale va alors nécessiter le travail en collaboration des différents intervenants. A cette occasion, une formation spécifique sur les troubles de la déglutition (troubles fréquents chez les cérébro-lésés) est organisée dans l’établissement. La reprise alimentaire de M.D sera marquée par cette transdisciplinarité : les orthophonistes, les kinésithérapeutes et l’équipe soignante travaillent ensemble à l’aménagement de la posture du patient au fauteuil afin de faciliter la prise alimentaire et la déglutition. Des repas à la texture adaptée sont proposés au patient, dans un premier temps sous la surveillance des orthophonistes puis des infirmières et aides-soignantes.

Une cuisine thérapeutique avec les ergothérapeutes et les orthophonistes est ensuite proposée à M.D et permet de juger des capacités du patient à mettre en œuvre les techniques et conseils acquis en situation de rééducation. Une information et des conseils sont prodigués à la compagne pour le retour à domicile durant le week-end. 
Tout le travail rééducatif autour de cet axe est très investi par le patient et permet des progrès rapides malgré des troubles neuropsychologiques associés qui viennent perturber les étapes de la déglutition (défaut de planification, précipitation). 

Le retour à une alimentation normale s’effectue peu à peu. Son attrait pour la table sert ensuite au travail sur le versant rééducatif, réadaptatif et socialisant lors de cuisines thérapeutiques régulières. Dans le cas de M.D, ces mises en situation permettent d’objectiver la transposition des acquis (bonne intégration du membre supérieur gauche) mais mettent également en évidence les difficultés cognitives importantes (manque de flexibilité, persévération, difficulté pour les doubles tâches, attention déficitaire et troubles neurovisuels) qui se répercutent tant dans l’exécution des actes moteurs que dans le discours (ainsi par exemple, les troubles neurovisuels et l’héminégligence le gênent dans la lecture de la recette, l’exploration sur la table etc). 


A mesure de la récupération et de l’avancée de la rééducation, les troubles du comportement vont devenir plus évidents. Malgré les progrès fonctionnels et cognitifs, M.D refuse de faire seul, sollicite beaucoup des tiers et manque de rétrocontrôle. Tout ceci figure une importante modification du rapport à autrui. Durant son séjour, M. D. est vécu comme tyrannique ou manipulateur par son environnement (ton autoritaire, revendication, agressivité, désinhibition). Bien que demandeur, il tissera relativement peu de liens avec les autres patients. Il mettra en œuvre des modes de fonctionnement parfois sommaires et très défensifs sur lesquels il a peu de maîtrise mais qui semblent le questionner (ébauche d’autocritique). Cet appel à des attitudes et défenses archaïques et excessives est une des répercussions importantes du vécu de grande dépendance pour un traumatisé crânien grave lors du parcours de rééducation. Ces éléments auront un impact plus important encore dans les étapes suivantes de réadaptation et de réinsertion.
Ces difficultés vont également se retrouver dans son rapport à la nourriture le conduisant à une importante prise de poids qui aura des répercussions négatives sur son autonomie fonctionnelle ainsi que sur sa réinsertion. 

L’équipe a cependant répondu en partie aux attentes du patient, l’accompagnant dans le retour à domicile et la réalisation des ses habitudes de vie sociale (repas et convivialité). Les synthèses auront alors été l’occasion de resituer les objectifs communs et de redynamiser chacun. 

La phase de réadaptation 


Le volet réadaptatif va alors s’ouvrir avec un travail important autour de la dimension écologique
 mais va également souligner les limites de l’intervention des équipes pluridisciplinaires. 

Cette étape, au plus près des lieux et des habitudes de vie du patient, contraint  les équipes à composer avec des réalités moins perceptibles dans le temps de la rééducation. Les contacts avec la famille sont moins fréquents : les visites s’espacent (puisque le patient retourne plus souvent chez lui), les proches peuvent déployer des stratégies d’évitement à l’approche de la phase séquellaire. 

Sur un terrain qui n’est plus spécifique à la démarche de soin, il s’agit alors de proposer à M. D. l’ébauche d’un projet de vie et d’insertion respectueux des choix, de l’intimité et du mode de vie du patient. C’est par le biais des visites à domicile que l’équipe peut alors intervenir. Une visite à domicile est alors effectuée avec pour objectifs premiers l’évaluation de l’accessibilité du domicile et l’appréhension de l’environnement global ainsi qu’un travail rapproché auprès de l’entourage.
Cet axe de travail est actuellement en question dans notre équipe. Au travers d’outils en cours de formalisation, nous cherchons à évaluer les besoins et la situation de chaque patient pour ensuite définir des projets personnalisés (travail sur un questionnaire
 s’inspirant de la MHAVIE
 à soumettre au patient et à ses proches, VAD avec des objectifs réadaptatifs). Ces outils permettent d’aller au devant de la position des familles par l’évaluation mais aussi dans le respect de leurs questionnements, hésitations, difficultés et d’amener le dispositif d’hospitalisation de jour comme une étape de transition.

Pour M. D., la proposition d‘hôpital de jour va rejoindre une proposition de suivi plus spécifique. En effet, les limites de son évolution fonctionnelle naissent des éléments mêmes sur lesquels nous nous étions appuyés lors de la rééducation (prise de poids importante). Un séjour en centre diététique lui sera donc proposé à l’été 2006.

En conclusion, limites et perspectives


Ces différents projets interviennent pour marquer la fin du temps spécifique de la rééducation institutionnelle. Ils permettent également la poursuite d’un projet d’accompagnement préservant le patient et tenant compte des difficultés des soignants : les limitations fonctionnelles, la boulimie, les troubles du caractères sont autant d’éléments que nous aurons vécus à certains moments comme limitants et frustrants. Cet enjeu est d‘importance : il s’agit pour les équipes de consentir à désinvestir progressivement la scène afin de garantir l’appropriation du projet par le blessé, sa famille et de permettre des passages de relais avec des équipes médico-sociales ou sanitaires différentes. Dans ce cas, on pense éventuellement à une équipe type SAMSAH
 voire à terme à une UEROS
.


Les limites de l’intervention sont également marquées par l’évolution vers une phase séquellaire. L’entrée dans cette période renvoie aux équipes une position d’impuissance à résoudre tous les troubles. Elle fait également violence au patient qui idéalise le retour au domicile et le perçoit comme une forme de garantie de récupération de l’état antérieur à l’accident.

A l’heure actuelle (deux ans après l’accident), l’accompagnement vers une réinsertion professionnelle, même à long terme, paraît difficilement envisageable. Malgré tout, on ne peut préjuger du niveau d’autonomie et de la qualité de vie que le patient trouvera à moyen ou long terme. Il est donc capital au décours de ce très long parcours de réintégration d’axer le travail en premier lieu sur la réinsertion socio-familiale avant d’étudier ultérieurement d’autres trajectoires.


Au travers de cette présentation de cas, il s’agissait donc de pointer les étapes incontournables à la rééducation et à la réinsertion d’une personne cérébro-lésée. Nos pratiques s’enrichissent de la diversité technique des intervenants, tous centrés sur des objectifs fonctionnels et pragmatiques pour le patient et son environnement. 

Cette prise en charge holistique aura permis de proposer une réponse spécifique aux besoins et attentes de ce patient cérébro-lésé.
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