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  Préface


  




  Depuis 24 ans, ma fille polyhandicapée me guide à travers des chemins que jamais je n’aurais imaginé emprunter. Elle a mis en lumière des ressources insoupçonnées, cachées au plus profond de moi, et que j’ai mis à profit pour elle.




  Devant la personne porteuse d’un handicap mental, d’autres découvrent une facette d’eux-mêmes, inconnue auparavant, qui les conduit à porter sur le handicap un regard bienveillant et, parfois, à se mobiliser.




  Dans le contexte du soin, c’est cette rencontre qui a permis à l’auteur de se questionner sur ce lien si particulier entre le soignant et le soigné handicapé mental. À partir de son quotidien de médecin anesthésiste, enrichi par un travail documenté et approfondi, il dépeint un tableau réaliste et sans complaisance de la situation, avec des mots vrais et sans tabou. Ainsi, il évoque l’empathie soignante – mais aussi son absence... – dans le contexte du handicap mental. À l’évidence, l’auteur en est assurément imprégné. Enfin, bien sûr, il propose des réponses concrètes à la fois sur le plan relationnel et technique, validées par l’expérience. Au-delà des aspects spécifiques à l’anesthésie, celles-ci sont transposables dans d’autres domaines et peuvent être intégrées dans la pratique quotidienne des soignants qui sont amenés à prendre en soins des personnes en situation de handicap mental.




  Le handicap de ma fille et ma position active au sein d’une association m’ont permis de faire de belles rencontres, avec des personnes capables de se pencher vers les plus démunis, en acceptant la différence avec tolérance et patience. Ce fut réellement le cas avec le docteur Charles Leclerc.
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  AVANT-PROPOS


  




  Pourquoi « La relation soignante et les soins dans le contexte du handicap mental » justifieraient-ils un ouvrage dédié ?




  Évoquer la relation soignante avec le patient handicapé mental suscite des réactions variées : surprise (pourquoi cet intérêt ?), sourires (drôle d’idée !) et perplexité (que peut-on en dire ?) sont habituels. On a pu aussi entendre : « C’est de la médecine vétérinaire !... » (sic). À côté de l’intérêt croissant porté aux autres formes de handicap, la déficience intellectuelle est délaissée comme sujet d’étude clinique, car elle apparaît à l’évidence moins accessible. Bien sûr, la relation soignante dans le contexte du handicapmental est plus difficile à établir pour des raisons évidentes qui tiennent aux possibilités de compréhension et de communication réduites, par définition, chez ces patients. Pourtant, tout handicapé mental a quelque chose à dire – ou du moins à faire savoir – comme en témoignent les proches ou les aidants du quotidien.




  Alors, qu’en est-il de (la qualité de) cette relation soignante ? Lorsqu’on les écoute, les patients qui peuvent s’exprimer sont sans complaisance et témoignent d’une forme de maltraitance dont ils se sentent victimes : désintérêt comparativement aux autres patients, ostracisme... Les accompagnants ne sont pas moins sévères. Ils se sentent exclus de la relation soignante alors qu’ils connaissent mieux le patient et les problèmes médicaux qu’il présente. Ils ne sont pas toujours écoutés et sont quelquefois mis à l’écart. Il y a aussi les difficultés d’accès aux soins, l’attente indue dans les services d’urgence...




  L’honnêteté de certains professionnels de santé leur fait admettre les difficultés qu’ils rencontrent eux aussi dans la prise en charge de ces patients. Leur formation professionnelle les laisse démunis dans ces situations particulières qui rendent perplexe et peuvent être déstabilisantes. Le handicapé devient handicapant... Le patient avec handicap mental est souvent difficile à appréhender, c’est évident. Comment communiquer avec lui ? Que dire ? Est-on compris ? Comment s’y prendre pour les soins ? Comment faire face à des réactions d’opposition ? Comment faire pour que cette relation soignante si singulière se passe dans les meilleures conditions ?




  Si les soins sont, bien sûr, similaires à ceux donnés aux autres patients, ce sont les conditions de leur réalisation qui sont différentes. Ces soins imposent souvent de quitter le lieu de vie habituel, d’être séparé des aimants et aidants familiers, d’affronter l’inconnu, de rencontrer des personnels de santé perçus comme intrusifs, voire agressifs, de subir des soins éventuellement douloureux, voire contraints. Le stress imposé dans ce contexte peut être à l’origine de réactions inadaptées de type infantile (pleurs, cris, agitation), ou vives (opposition, agressivité), car contrôler ses émotions leur est impossible. Cela va rendre la mission du soignant plus difficile. Dans certains cas, une anesthésie générale va s’imposer alors qu’un simple sédatif, une anesthésie locale ou locorégionale aurait été plus adapté chez un autre patient.




  Enfin, pourquoi dissocier « le soin » de la « relation soignante », comme si le premier pouvait exister sans l’autre ? Parce que c’est quelquefois le cas, comme nous le disent les patients. L’empathie du soignant n’est pas toujours présente lors du soin technique, c’est un fait. Le manque de temps et la surcharge de travail sont mis en avant, mais cela n’explique pas tout. On peut être plus ou moins empathique, plus ou moins communicant – les soignants ne sont pas sélectionnés sur ces critères –, être fatigué, stressé, maltraité soi-même par sa hiérarchie ou l’administration. Plus le soignant se centre sur la maladie, l’acte de soin, et plus il risque d’occulter le malade, le patient en tant qu’individu. Mais, dans le cas particulier du handicap mental, il faut aussi s’interroger sur d’autres raisons. Les évoquer, c’est déjà tenter de comprendre son propre vécu de cette relation soignante particulière : « Pourquoi cet individu m’émeut ? Pourquoi suis-je mal à l’aise ? Pourquoi ai-je envie de me dérober à cette situation ? ». Comment expliquer certains comportements de soignants qui évitent, imposent une distance, agissent avec une technicité froide, ou encore font usage de la contrainte sans explication préalable ? Une réflexion personnelle ou, mieux, d’équipe avec l’aide d’un tiers éclairant – psychologue, par exemple – intervenant auprès des équipes soignantes, permettrait sans doute de comprendre un peu mieux les difficultés rencontrées par les professionnels de santé et, in fine, d’améliorer la relation soignante avec ces patients.




  Le contenu de cet ouvrage représente le cumul des enseignements apportés par la prise en charge de nombreux patients avec handicap mental, pathologie psychiatrique sévère ou autisme, et nécessitant des soins chirurgicaux. Bien qu’il s’agisse d’entités différentes sur le plan médical, elles sont regroupées ici car elles posent des problèmes similaires : les soins ne sont pas réalisables à l’état de veille, et un recours à l’anesthésie générale est souvent incontournable, de plus elle est réalisée souvent avec la contrainte. Ce texte s’est construit initialement à partir d’une volonté d’optimiser la prise en charge spécifiquement anesthésique de ces patients, en tenant compte des difficultés rencontrées et de l’observation au quotidien des comportements soignants. Il s’est enrichi ensuite d’une recherche documentaire élargie, d’une réflexion sur le patient handicapé mental en tant qu’individu et sur la relation soignante que l’on entreprend avec lui et, enfin, d’échanges d’expériences avec d’autres intervenants concernés par le handicap mental.




  Cet ouvrage s’adresse aux paramédicaux, médecins et cadres de santé qui exercent au bloc opératoire et qui souhaitent s’informer et réfléchir sur ce sujet. Des « conduites à tenir » y sont proposées pour optimiser cette prise en charge particulière. Mais, au-delà des aspects techniques de l’anesthésie, le prendre soin a ici tout son sens. Quoi qu’il en soit, cette prise en charge restera toujours un défi professionnel, éthique et humain pour mener à bien les soins requis avec ses interrogations et ses difficultés.
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  Chapitre 1 / ÉTAT DES LIEUX


  




  Ce que nous disent les patients, leurs proches et les associations de parents




  Le film « Si tu savais » a recueilli les témoignages de patients handicapés et ceux de leurs accompagnants à l'hôpital, au service des urgences [1].




  Que disent ceux qui peuvent s'exprimer ?




  « Mon handicap, c'est le regard des valides. »




  « Si tu veux me soigner, comprends-moi. »




  « Je ne parle pas, mais je sais communiquer autrement. »




  « Maman peut vous aider à me soigner. »




  « Je peux presque tout dire avec mes pictogrammes, même que tu es jolie. »




  « Ce n'est parce que je suis trachéotomisée que je n'ai pas le droit au rouge à lèvres. »




  « Je suis parfois malade mais toujours handicapé. »




  « Je suis en fauteuil, mais pour mes soins ça roule mal ! »




  « Pourquoi n'avons-nous pas le droit à la prévention ? »




  « Ma maladie a besoin de ton savoir, moi j'ai besoin de ton accompagnement. »




  « C'est moi qui décide si je prends les médicaments. »




  « Si on ne me soigne pas bien je ne peux plus vivre seul. »




  « Mon handicap serait moins lourd si j'étais bien soigné. »




  Les parents et accompagnants s'expriment aussi




  « Dans les hôpitaux, il faudrait du personnel qui connaisse le handicap. »




  « Pourquoi ma fille doit-elle choisir entre se faire soigner et être accompagnée ? »




  Une enquête de satisfaction s'adressant aux familles de patients avec handicap mental sévère et aux professionnels de santé, fait les mêmes constats : les familles regrettent un défaut d'information, d'écoute et globalement d'assistance au service des urgences et dans le contexte d'une intervention chirurgicale. Quant aux professionnels, ils admettent des difficultés de prise en charge [2]. L'Union nationale des associations de parents, de personnes handicapées mentales et de leurs amis (UNAPEI) dresse, elle aussi, un bilan sévère [3, 4]. La prévention est négligée. L'offre de soins est insuffisante et inadaptée pour les soins, ce qui aboutit à des retards de prise en charge considérables, en particulier pour les soins dentaires. La recherche clinique est sinistrée, et les référentiels de bonnes pratiques sont rares et trop peu diffusés [5]. L'enseignement du handicap est très limité, et les médecins ayant suivi une formation spécifique pour le handicap sont trop peu nombreux. Peu de structures offrent des soins spécifiques, et l'accueil en urgence est une difficulté majeure. L'accompagnement est souvent réduit, voire interrompu, lors de l'hospitalisation. L'information, l'adhésion et la participation de la personne handicapée sont souvent éludées...




   




  Ce que nous disent les professionnels des milieux médico-éducatif et sanitaire




  Une enquête auprès des professionnels des milieux médico-éducatifs et sanitaire révèle les difficultés rencontrées par les uns et les autres [6]. Les professionnels du milieu socio-éducatif soulignent d'abord les capacités de compréhension de ces patients, fréquemment sous-estimées dans le milieu hospitalier, puis une anxiété et une vulnérabilité psychologique, la nécessité de prendre du temps avec eux, de s'appuyer sur l'expertise des familiers, en particulier pour traduire les sentiments et la perception douloureuse. Ils constatent la méconnaissance du handicap dans le milieu hospitalier et des spécificités de ces patients, la place insuffisante réservée aux accompagnants médico-éducatifs et familiaux, le manque d'anticipation dans les aspects organisationnels, un intérêt médical centré essentiellement sur les aspects pathologiques, et enfin des aspects éthiques critiquables pour l'accueil et le respect dû à la personne. Ils regrettent la mise à l'écart des accompagnants familiaux ou professionnels (non admis en salle d'opération ou de réveil, par exemple), et redoutent le passage aux urgences, toujours compliqué...




  

    

      	

        Difficultés évoquées par les acteurs du secteur médico-éducatif


      

    




    

      	

        • La méconnaissance du handicap et des spécificités de ces patients dans le milieu hospitalier.




        • La place insuffisante réservée aux accompagnants médico-éducatifs et familiaux.




        • Le manque d'anticipation dans les aspects organisationnels (consultation, hospitalisation).




        • L'intérêt médical centré essentiellement sur les aspects pathologiques.




        • Des aspects éthiques critiquables pour l'accueil et le respect dus à la personne.




        Améliorations souhaitées :




        • la nécessité d'une collaboration, d'échanges entre professionnels des deux milieux ;




        • la nécessité d'une connaissance anticipée de l'individu lui-même avant sa (ses) pathologie(s) ;




        • la possibilité d'accompagner le patient tout au long du parcours de soin.


      

    


  




   




  Témoignages




  « Ce sont de grands communicants... Ils peuvent nous transmettre beaucoup de choses... Ils ont un élan vital souvent incroyable... Il existe un problème dans la connaissance du handicap de la personne... On a un rôle de lien, de pont, entre la famille et l'hôpital... Les parents et nous-mêmes ne sommes pas invités en salle de réveil. » (un médecin d'un institut médico-éducatif)




  « C'est compliqué d'avoir des réponses au téléphone puisque l'on est “que” éducateur spécialisé, donc ils ne veulent pas nous donner d'information au téléphone. » (une éducatrice spécialisée)




  « Des informations concernant la personne : comment il s'exprime, communique, comprend et des informations sur son autonomie. Mais, généralement on voit le chirurgien une fois, et ce genre d'informations ne l'intéresse pas. Lorsque l'on voit l'anesthésiste, il s'en fiche aussi, il est là pour s'assurer qu'au niveau santé, le patient aille bien... Il faudrait un support plus écrit, qui reste dans le dossier. » (une éducatrice spécialisée)




  « Les anesthésistes ont un regard sur le polyhandicap qui n'est pas tout à fait le même que le nôtre... Il y a des consultations pré-anesthésiques mais qui sont très rapides, qui sont techniques en fait. » (un médecin de Maison d'accueil spécialisée)




  « Elle a encore des émotions... des désirs, et ça fait toute la valeur de sa vie. » (le même médecin à propos de la personne polyhandicapée)




  « Je pense qu'il serait primordial que l'on puisse accompagner le plus longtemps possible en salle de réveil, et si c'était possible au bloc opératoire jusqu'au moment où ils s'endorment. » (une infirmière d'un institut médico-éducatif)




  « Ce qui est dommage, en général, c'est que le monde de l'éducation spécialisée et le monde médical ne se côtoient pas assez. » (une éducatrice spécialisée) [7]




  Quant aux professionnels du milieu hospitalier, ils reconnaissent volontiers les difficultés inhérentes à la prise en charge de ces patients, qui tiennent avant tout aux problèmes de communication de compréhension et de troubles du comportement éventuels.




  

    

      	

        Difficultés évoquées par les professionnels de l'anesthésie


      

    




    

      	

        • La méconnaissance du handicap.




        • Une relative appréhension et improvisation lors de la prise en charge.




        • L'insatisfaction professionnelle en cas de contrainte.




        • Un recueil d'informations en consultation d'anesthésie trop centré sur les pathologies et pas assez sur l'individu (communication, compréhension, comportement, etc.).




        • Une prémédication souvent insuffisante.


      

    




    

      	

        Améliorations souhaitées :




        • la nécessité d'une collaboration, d'échanges entre professionnels des deux milieux.




        • le recueil formalisé d'informations utiles.




        • le bénéfice de formations spécifiques.




        • la possibilité d'accueillir un accompagnant durant l'endormissement.


      

    


  




   




  Témoignages




  « On a tout appris sur le tas quand on a commencé... Il y a toujours une part d'inconnu dans la prise en charge au bloc opératoire... Ça ne se passe pas exactement comme on l'avait imaginé... Il faut s'adapter à une situation nouvelle... Contrairement à d'autres patients, là, il n'y a pas de contrôle émotionnel. » (un médecin anesthésiste)




  « Lorsque l'on a un détenu, faire rentrer le gardien de prison ne pose pas de problème, alors que lorsque l'on a un patient handicapé, les accompagnants restent à la porte... C'est quand même une aberration quelque part ! » (un autre médecin anesthésiste)




  « Je ne suis pas formé... On essaye de faire ça en bonne intelligence... On n'a pas de protocole particulier au sein du bloc... Pour la prise en charge, il nous manque des éléments vraiment très personnels, qu'on ne va pas trouver sur la consultation d'anesthésie, un recueil précis des moyens de communication qui pourrait nous aider... le détail des particularités du handicap, comme par exemple une façon particulière de le mobiliser. » (un infirmier anesthésiste)




  « Il nous manque tous les détails qui font qu'ils sont à part... Comme par exemple leurs livres préférés, ce qu'ils aiment, ce qu'ils détestent, s'ils ont horreur de l'eau et du froid, s'ils aiment le calme... Enfin, toutes ces choses qui font qu'on ne dispose pas de toutes les informations à la consultation d'anesthésie, absolument pas, cela n'est pas pris en compte. » (un infirmier anesthésiste)




  « Quand j'accueille le patient avec l'accompagnant, j'ai toujours besoin de leur poser quelques questions : fait-il des fausses-routes ? Aime-t-il le toucher ? A-t-il du mal quand on le regarde dans les yeux ? » (une infirmière anesthésiste) [7]




  Ce que nous disent les rapports officiels




  Plusieurs rapports officiels ont montré que l'accès aux soins du patient avec handicap mental est difficile [8, 9, 10]. Cela s'explique par la réticence éventuelle des professionnels de santé d'assurer une prise en charge complexe et consommatrice de temps, avec une tarification peu valorisée, voire obsolète, une offre insuffisante, et une méconnaissance des filières et réseaux existants. L'accent est mis également sur le manque de connaissance du handicap dans le système de santé et la nécessité de la prise en compte des aidants familiaux comme partenaires du soin.




  Propos de parents




  « Pourquoi ma fille doit-elle choisir entre se faire soigner et être accompagnée ? » [1]
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