Collége des Associations de Bénévolat d’Accompagnement

SFAP
Fiche repére : accompagner dans un service d’état végétatif chronique

Avertissement : cette fiche repére est destinée aux responsables associatifs et de la formation pour
mieux appréhender les caractéristiques d’un service et décider de la pertinence de s’y engager en
connaissance de cause.

1. LESERVICE:

C’est en général une petite structure (8 lits environ), un lieu chaleureux, accueillant pour des patients
dont cela va devenir le « lieu de vie ».

Les patients arrivent généralement suite & des accidents multiples : route, violence, accident
vasculaire cérébral, tentative de suicide, accident domestique ; Aprés une période de coma quia
évolué vers un état végétatif chronique ou un état pauci-relationnel.

Lorsqu’ils arrivent dans le service, il n’y a pas ou trés peu de possibilité de récupération.

2. LE PATIENT:

Suite a la prise en charge initiale (neurochirurgie, réanimation), le patient est accueilli en structure de
suite (service d’éveil, de médecine physique et réaction MPR) afin que le diagnostic d’EVC ou d’état
pauci-relationnel soit posé.

Sur dossier le patient est accueilli aprés décision collégiale dans un service EVC ol I'on dispense des
soins dans le cadre d’une prise en charge globale.

Ces patients sont lourdement handicapés, il n’y a pas de guérison possible et plus de progrés a
envisager, mais pas de fin de vie non plus. Ils sont vivants et a ce titre nous leur devons ce lien social
par 'accompagnement afin de les conforter dans leur dignité.

3. LES SOIGNANTS:

Le personnel soignant est pluridisciplinaire : médecin, infirmiére, aides-soignantes, kinésithérapeute,
psychologue.

Le personnel est volontaire pour travailler dans ce service.
Le positif de leur travail :

e Sorties éventuelles des patients a organiser,
e Stimulation sensorielles,
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e Rencontre avec les familles,
e Technicité.
Par contre, ils subissent une grosse sollicitation physique (transferts de lit au fauteuil et vice-versa)

Leur travail nécessite une attention soutenue quotidiennement pour éviter un travail machinal
devant des patients trés peu réactifs ; Il ny a pas ou peu de sollicitation de la part des patients.

Maintenir du sens dans la relation patients-soignants ; Faire face a I'agressivité ou au désespoir des
familles et des proches.

4. LA FAMILLE :

On est face & des familles trés touchées émotionnellement, quelques fois agressives envers I'équipe
soignante car leur proche est vivant, mais n’est plus la méme personne qu’avant I'accident.

Elle peut &tre trés présente ou absente. Concernant les prises en charge, les familles sont souvent
demandeuses, au-dela du raisonnable (Kiné, orthophonie, etc....)

5. LE BENEVOLE:

Il est trés important que la présence d’une association de bénévole fasse partie du projet initial de
I'établissement, cela demande pour I'association une formation adaptée au vu de la spécificité de cet
accompagnement.

Comme pour les soignants, le principe du volontariat est préalable a toute action et requiert des
bénévoles expérimentés.

Le bénévole est confronté a la difficulté de ne pas enfermer le patient dans un espace imaginaire ou
infantilisant. Il est souhaitable de « désapprendre » le silence et se réapproprier la parole afin de
rencontrer le patient, le certifier dans son humanité en le nommant.

L'observation est aussi extrémement importante, tout en sachant ne pas sur-interpréter des signes,
d’ou la nécessité d’une équipe pluridisciplinaire et la mise en place d’un bindme de bénévoles qui
accompagne dans la complémentarité et fait ainsi entrer la vie dans la chambre du patient

COMMENTAIRES

Comme dans tout accompagnement, tout ce que nous savons, c’est par I'autre que nous le savons.
Au nom de quoi suis-je a c6té de ce sujet inerte ?

Parce que je suis du cdté de mes pulsions de vie.

Cela demande peut étre plus qu’ailleurs de faire la relecture fréquente de notre projet
d’accompagnement.

« Un corps est toujours un corps dépendant, mais c’est un sujet libre » Frangoise Dolto.
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