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Diapo 2  Dans cette communication, nous présentons plus particulièrement le versant « Hors les Murs » du Centre de réadaptation de Mulhouse, de la structure….. au domicile. « Accompagner le projet de vie de la personne en situation de handicap », telle est notre mission. Diapo 3 L’aspect infirmier de cet accompagnement  se concrétise par l’accueil et le suivi  en rééducation fonctionnelle, des réunions de coordination de retour à domicile appelées « Récréadom »,  et la prise en charge au domicile par le Relais Handidom, Service de Soins Infirmiers à Domicile pour Personnes Adultes Handicapées.

Une superposition est-elle possible entre le point de vue des soignants de la structure et celui de la personne handicapée par rapport au retour à domicile, sa préparation et sa réalisation ?

Diapo 4 Chacun en a sa propre représentation. La structure et le domicile, deux mondes ? Sont-ils opposés, différents, complémentaires ?


Diapo 5 Pour alimenter cette réflexion, nous vous présentons les tranches de vie de trois personnes handicapées, Michel, Georges et Mathilde que nous avons connues en structure et qui sont rentrées à domicile :

· Michel ayant une tétraplégie complète, 43ans, sorti dans un nouveau domicile accessible et adapté, après 7 années de rééducation en structure ; vit seul, n’a pas d’entourage familial proche ; il est sous tutelle

· Georges ayant une paraplégie et une amputation d’un membre inférieur, 53 ans, sorti dans un nouveau domicile accessible et adapté, après une bonne année de prise en charge en structure pour escarre ; vit seul ; a une sœur proche

· Mathilde ayant une paraplégie complète, 69 ans, rentrée dans son ancien domicile réaménagé et rendu accessible, après deux bonnes années de rééducation en structure ; vit avec son mari ; a deux filles proches.


Nous avons mené des entretiens auprès de ces trois personnes à leur domicile ainsi qu’auprès des soignants qui les ont pris en charge en structure. Les dires des uns et des autres ont été respectés.

Pour chaque situation, nous avons confronté les entretiens des personnes et des soignants et nous vous en présentons la synthèse.

Diapo 6  Quelles étaient vos peurs et vos appréhensions en vue de  votre retour à domicile ?

Quels en ont été les points positifs ?

Diapo 7 Michel : 

Mes peurs ?

- Rester seul, ne pas connaître l’appartement, ni les gens du quartier.

Ne pas savoir s’il y a du monde pour faire le ménage, qui viendra faire la popotte……

Au début, j’avais trop le stress, je m’ennuyais beaucoup à la maison. Maintenant, je sors en fauteuil, jusqu’à minuit !

Les points positifs ?

Pour une fois, je suis chez moi. Je suis libre ! 

(Commentaires version originale, si besoin :Je n’ai pas d’heure à donner, pas de surveillance dans mon dos. Je vais faire mes courses, le café, boire un coup. Je suis à proximité de la ville, du marché.  Par contre, pour aller au zoo, j’ai besoin d’une plus grande voiture, pour le transport des personnes handicapées.

J’ai beaucoup de relations, même M. P. à la mairie. Je fréquente des gens bien, pas comme au CRM. J’ai appris à manipuler mon fauteuil.

Aujourd’hui, je suis plutôt content d’être à la maison. Au CRM, on est trop enfermé. On déprime. Je ne tiens plus en place. Il faut que je bouge !)

Diapo 8 Georges : 

Mes peurs ?

Moi, j’étais à 80% prêt. Il y a eu plein d’aléas, plein de gens qui ne bougent pas, un système lourd : la décision de rentrer chez moi a été prise fin décembre ; la sortie a eu lieu le 11 juillet de l’année d’après !

(Commentaires version originale, si besoin : Je suis un peu atypique ! En fait, j’ai voulu rentrer très vite à domicile, par rapport à mes plaies. On m’a répondu : ce n’est pas possible, il faut rester couché, point barre. J’ai donc réfléchi. A partir du moment qu’il y a eu changement de médecin, il y a eu changement de comportement : je me suis mis au fauteuil, malgré mon état. Il y a eu quelques préoccupations techniques qui ont été résolues par les kinés, les ergos, comme les transferts, des aides techniques….. )

Les points positifs ?

La satisfaction d’avoir une vie normale ! Au CRM, pendant plus d’un an, j’étais 23H30 comme une plante verte, pour 30mn de soins. Ici, je m’occupe 23H30, avec le même temps de soins .  La détermination est mon moteur principal.

Diapo 9 Mathilde : 

Mes peurs ?

Des questions pratiques : les médicaments, la vidange de la poche, les selles, ….

Les points positifs ?

Un équilibre a été trouvé. J’imaginais que ce serait plus difficile et les difficultés ont été résolues. Si je devais revivre cette préparation j’aurai moins d’appréhension !

Diapo 10 Michel, Georges et Mathilde, quelles ont été les difficultés rencontrées lors du retour à domicile définitif? 

Diapo 11 Michel :
Des difficultés architecturales : la porte d’entrée qui n’est pas adaptée à la personne en fauteuil, la sonnette trop basse. Les cloisons pas très isolées, trop de bruit. J’ai réglé ce problème par moi-même ; j’ai maintenant de bons contacts avec les voisins. On s’est expliqué.

 Des difficultés de personnes : d’abord avec le tuteur qui gère tout pour moi. Il rentre comme chez lui. Il n’est pas remplacé quand il est absent. Les débuts ont été difficiles.

 On a décidé pour moi ; le canapé a été choisi par l’assistance sociale et le tuteur ; je 

 voulais un canapé-lit pour accueillir des amis. On m’a apporté un canapé de gamin !

Des difficultés avec l’équipe de soins : je ne connaissais pas tout le monde. Au début,  j’étais un peu chose : je ne connaissais pas l’appart, j’avais peur de me lever, j’allais 

m’ennuyer.

Diapo 12 Georges : 

Il n’y en a pas eu. Rien de majeur, si ce n’est de résoudre les difficultés une à une.

Si, il y a eu plein d’autres questions. Madame M.,  psychologue, a été très utile pour m’aider à démêler. C’est quand même une sorte de détresse, qui s’installe de façon brutale. J’ai eu le temps de l’apprivoiser. Il faut pouvoir en parler. Une relation de confiance doit s’installer.

Diapo 13 Mathilde : 

Quelques difficultés techniques, quelques difficultés d’ordre organisationnel avec les aides humaines.

Diapo 14  Pour vous les soignants, quelles étaient les difficultés imaginées en structure pour le retour à domicile de Michel, Georges et Mathilde?

Diapo 15 Difficile à imaginer !

Pour Michel, personne ne croyait à son retour à domicile définitif : « de toute façon il va revenir ». Il était trop longtemps chez nous. Différents projets de vie ont été amorcés sans succès : famille d’accueil, placement en M.A.S., foyer de vie ; c’est une personne très demandeuse.

Pour Georges, on ne voyait pas ses escarres se fermer et encore moins à domicile .

Pour Mathilde, on ne l’imaginait pas à la maison sans nous ! 

Mathilde était une dame angoissée, qui ne voyait pas l’utilité de faire les choses elle-même, vu qu’elle aurait toujours de l’aide à la maison par son mari. Elle était toujours dans la plainte : « Je n’arrive pas. Je suis handicapée. » Contexte difficile : traitement lourd en cours entraînant une grosse lassitude ; gros problème de rééducation intestinale, prise de poids dû au traitement de corticoïdes…

Le premier déclic s’est fait au retour de son premier WE à domicile. Elle est revenue épuisée. Mais avait un peu mieux compris ce que le retour à domicile impliquait.

Elle avait du mal à se gérer seule pour les actes de la vie courante comme vider sa poche, chercher des aliments dans le frigo, … Je l’imaginais mal à la maison, sans nous. Ici, c’est un hôtel 4 étoiles ! Tout est servi sur un plateau.

Petit à petit, nous lui avons appris les actes simples, en lui expliquant le pourquoi, toujours la même chose, toujours au même moment, pour lui redonner les repères qu’elle avait perdus. Et elle a progressé.

Son mari ainsi que sa fille sont venus apprendre, et comprendre la nécessité pour Mathilde de s’autonomiser. Bon, après, la famille fait de toutes façons à sa propre sauce !

Diapo 16 Quelle autre préparation du retour à domicile envisageriez-vous ?

Diapo 17

Les propositions de Michel, Georges et Mathilde se regroupent en 4 points :

· une formation plus concrète aux soins spécifiques,

· une plus grande implication personnelle,
· un plus grand investissement dans son voisin,
· un lien plus concret à faire avec le réseau à domicile.
(Commentaires version originale, si besoin :
Michel : Au CRM, le retour à domicile n’est pas assez préparé. Il faudrait éduquer la prévention de l’escarre avec un miroir. Il faudrait faire une formation pour apprendre les soins spécifiques, et passer les consignes d’une équipe à l’autre. Par rapport à l’équipe –relais, on ne me l’a pas présentée : Relais Handidom, Famiemploi, les DEAVS.. On ne m’a pas expliqué qui fait quoi.

On devrait me prendre plus au sérieux, par exemple quand j’ai eu des frissons. C’est un docteur qui m’a appris à les décoder. Les actions ne sont pas toujours coordonnées.

J’aurais mieux dû apprendre à conduire un fauteuil électrique.

J’aurais voulu suivre les travaux de la maison comme j’en ai un peu eu l’occasion  au CRM. On m’appelait même « Chef des travaux ». Ici, je n’ai pas participé, ils ne m’ont pas consulté. 

Georges : 

Dans mon esprit, il faut tout faire pour une hospitalisation à domicile, pour des raisons de qualité de vie, mais aussi pour des raisons de coût.  Aujourd’hui, on est « usager » ; pas « patient » dans un coin, ni « client ». L’usager utilise l’existant, surtout pour les séjours longs, au-delà de 6 mois. Le retour à domicile doit être un travail ensemble, avec la structure et le patient. C’est très difficile, vu qu’il y a mille variantes. 

Voici quelques propositions à mettre en place en structure, pour mieux préparer l’aptitude à être autonome à domicile :

- être plus impliqué dans son propre processus. : savoir par exemple quand on fait le pansement. Comme on n’a rien d’autre à réfléchir, organiser un minimum, c’est important. C’est comme une atteinte à son autonomie. Mais c’est très compliqué !

- Apprendre à s’investir dans son voisin ; se sentir utile. Par exemple, apprendre à une personne à utiliser son ordinateur portable, apprendre à lire et à écrire à une personne illettrée. Devenir soi-même un vecteur de communication !

- Etre plus informé, pour mieux réfléchir. Par exemple, avoir des fiches-guide pour avoir un avis éclairé ; des notions tarifaires par les ergos, plutôt que d’attendre les devis. Etre plus participatif, pour aider à trouver des bouts de solutions.

- Faire le lien avec le Relais Handidom et l’équipe mobile qui assurera le relais avec le médecin traitant par exemple.

- Promouvoir la dimension éducative, et pourquoi pas la dimension en sexologie qui pour l’instant relève encore trop du non-dit.

- En tant que soignant, être prêt à entendre l’avis du patient qui peut être différent du sien. Accepter qu’il soit possible de sortir du projet standard. Je me suis senti très isolé, puisque non entendu par le (premier) médecin. La tension qui en a découlé s’est déversée sur les plus proches, famille, soignants,…. J’ai longtemps été en colère.

- Un temps de réflexion est nécessaire. L’usager a besoin de la structure au début, puis doit s’en détacher. L’assistance à domicile, c’est ça qui est important.

Mathilde : 

Non ; le travail a été bien fait, on a aplani le tout)

Les soignants en proposent 5 :

· réorganiser des réunions « anciens – nouveaux »,

· organiser des mises en situation en ergothérapie,

· proposer des mises en situation « à domicile » au service,

· participer à des visites à domicile avec l’ergo,

· afficher les objectifs décidés en P3i.

(Commentaires version originale, si besoin :

Il faut dire qu’ici, en structure, ils sont bichonnés. Ils perdent tous leurs repères. Comme il y a toujours quelqu’un, ils sonnent tout le temps, et on vient. « Vous êtes payés pour ça ! » Ils sont très individualistes. Tout et tout de suite, pour eux. 

La charte du patient ? Ils la connaissent par cœur : ils connaissent leurs droits,  mais ils oublient leurs devoirs. Ils ne changeront jamais. Difficile à gérer en équipe.

La structure et le domicile, ce sont deux mondes. Un gouffre les sépare. 

Néanmoins, nous aurions quelques propositions d’amélioration :

· réorganiser de petites réunions avec les anciens qui apprendraient des trucs pratiques aux nouveaux.

· faire des mises en situation en ergothérapie, par exemple : chute et relevé d’un fauteuil-douche, préparation d’un repas, et bien en informer l’équipe soignante.

· faire une mise en situation « à domicile » au service, en accord avec le médecin bien sûr, les soignants de jour et de nuit, et la personne : par ex. ne pas répondre aux sonnettes durant le temps déterminé, sauf aux moment du temps d’aide, puis faire le bilan, et recommencer,

· faire une visite à domicile avec l’ergo, quand c’est possible au niveau du travail à l’étage, pour mieux comprendre la problématique à domicile, et réajuster l’apprentissage. Peut-être réimpulser une fiche de liaison avec le Relais Handidom, mais c’est mieux d’aller s’en rendre compte soi-même.

· Editer et afficher dans la chambre les décisions prises avec le patient et l’équipe au sens large lors du P3i, pour respecter les engagements pris,

· Lors de l’admission, présenter les objectifs de réadaptation au patient,

· Préciser dans le livret d’accueil les buts de la RRF .

C’est vrai, on n’a pas de retour des patients une fois chez eux. On ne sait plus rien. Quand ils reviennent, c’est qu’il y a eu un problème. Et c’est dommage ! )


En réfléchissant à ces résultats nous pourrions nous poser la question suivante : et si les soignants se préparaient avec les patients, dès l’admission, à une prise en charge dégressive? 

Diapo 18 Quelles seraient les passerelles possibles ?

· Envisager le retour à domicile dès l’admission,

· Procéder à une autonomisation progressive : apprentissage, chambre thérapeutique en structure,

· Dédramatiser, rassurer ……les soignants et les soignés,

· y croire !

Diapo 19  C’est un véritable travail d’équipe !

Diapo 20 En conclusion, nous pourrions dire que le livre de la Réadaptation n’est jamais achevé ……

Mesdames et Messieurs, nous vous remercions .
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