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Résumé

L’ensemble des études portant sur la phase d’ éveil de coma
post-traumatique souligne les différentes modalités de cet évelil,
dont le pronostic est incertain et au cours duqguel le patient
conserve une communication, quelle qu’ elle soit (archaique ou plus
ou moins élaborée).

L’ objectif principal de toute I’ équipe pluridisciplinaire consiste
a développer, en collaboration et avec cohérence, cette
communication au travers d une prise en charge globale, adaptée
au patient et dans laquelle la famille apporte le versant affectif
indispensable.

La place de I orthophoniste, au sein de I’ équipe, se définit alors
en tant que thérapeute de la communication ; son intervention
précoce (nuancée selon le type d éveil), avant méme que soient
objectivées les manifestations d’ une conscience et d une
communication verbale, contribue a aménager un environnement
riche, stimulant et signifiant, dans lequel le patient puisera lui-
méme les sources de sa restructuration.

Summary

In the litterature concerning the post-coma phase following
traumatic brain injury, there is general agreement on the fact that
this phase can take on many different aspects. The prognosis is
almost always uncertain even though it seems the patient maintains
a certain kind of communication (archaic or elaborated).

The aim of the entire staff is to develop this communication
within a program of a global care. This program must be adapted
to the patient, with the collaboration of the family who provides the
affective atmosphere.

The speech therapist operates in the staff as a communication
therapist. His/her intervention, depending on the type of post-coma
phase, is important at a very early stage, even before expressions of
consciousness or verbal communication appear. It consists of
creating a rich, stimulating and meaningful context which will help
the patient in his restructuring process.
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De nombreux auteurs ont souligné 'importance d’une prise en charge spécifique pré-
coce des patients en phase d’éveil de coma. Ceci afin de proposer un contexte restruc-
turant et de déceler, favoriser toute manifestation d’une communication, quelle qu’elle
SOit¥, .

La place de Porthophoniste au sein de 1’équipe pluridisciplinaire en service de post-
réanimation se définit alors en tant que thérapeute de la communication.

Son intervention auprés du patient est nuancée selon le type d’éveil, avant méme que
soit objectivée I’expression d’une conscience, en 1'absence de communication verbale.

Cette démarche est indissociable d une collaboration étroite avec I’équipe et la famil-
le.

Les différents éveils
Afin de délimiter ce qu’on appelle la phase d’éveil, nous retiendrons la définition
d’E. Richer* : «I'éveil commence & I ouverture des yeux et finit a la prise de conscien-
ce de soi».
La diversité des modalités d’éveil, de 1’¢tat végétatif transitoire au comportement
confus, agité, nous améne 3 considérer prudemment toute expression de la conscience,
et & éviter d’interpréter trop héitivement une absence de communication.

En ce qui concemne les patients peu relationnels, on peut dissocier ;

Les états de mutisme et en particulier le «locked in syndrome»* ; devant une appa-
rente absence d’expression de la conscience, c’est 4 Minterlocuteur de metire & la dis-
position de 1a personne un moyen de communication. Ceci peut se faire par le biais d’un
code interprétable qui permet de rejoindre les systémes traditionnels de communication.

Les états hyporelationnels : les réponses 4 ’ordre simple sont inconstantes, ne peu-
vent pas Etre utilisées pour établir un code mais elles permettent de mettre en évidence
une certaine perception avec réaction au monde, méme fluctuante. Ces réponses sont
objectivables dans le cadre de stimulations/réponses.

Les états intermédiaires entre les états hyporelationnels et les états végétatifs :
la perception se manifeste par des réactions de I’ordre de I'émotionnel : sourires, orien-
tatton du regard a I'appel du nom, grimaces, pleurs, mais il n’existe pas de réponse 3
I'ordre simple. L’interprétation des signes est aléatoire en dehors des signes émotion-
nels reconnus dans une communication non-verbale. Ces mamfestatlons s'inscrivent sur
un mode perception/réaction,

Les états végétatifs : qu’en est-il de la perception, des sensations ? en effet il exis-
te des réactions, mais elles sont 1n1nterpretables et n’entrent dans aucun mode de com-
munication habituel.

Quant aux patients confus, agités on non, qui reprennent une communication ver-
bale, ils n’en restent pas moins perturbés dans leur conscience de soi, du monde. On peut
dire qu’ils ont repris une certaine connaissance, avec récupération de fonctions instru-
mentales (langage, mémoire,...) mais nous avons un accés limité a leur véritable conscien-
ce. Ceci est trés fréquent dans le cadre de manifestations du syndrome frontal car les
déficiences cognitives bouleversent I’expression de la personnalité habituelle du sujet
(apragmatisme, absence de critique...).

La prise en charge orthophonique s’appuie sur un canevas comportant différentes
étapes :

- sollicitations sensorielles,

- recherche d’un code de communication,

- reprise d’une communication non verhale,

- reprise d’une communication verbale (orale et / ou écrite) qui est soit & stimuler en
cas d’aspontanéité, soit A canaliser en cas de désinhibition. Mais si ce canevas nous
semble représentatif de 1’éveil, tous les patients n’en traversent pas systématigquement
chaque étape, certaines pouvant d’ailleurs étre concomitantes. On peut également assis-
ter & des évolutions s arrétant & telle ou telle étape sans atteindre la reprise d’une com-
munication verbale.

*Rerard E., 1994, Mathé I F |
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I’aménagement de I’environnement

Das I'entrée, 1'orthophoniste rencontre la famille et lui demande une liste d’objets
personnels (photos, cassettes de musique, objets, posters, parfum...) qui serviront de sup-
port aux sollicitations sensorielles mais qui peuvent également étre disposés dans le
champ visuel du patient pour recréer un environnement plus familier, riche et stimulant
malgré les contraintes médicales (monitorages, perfusions, matériel de respiration, d’aspi-
ration, de nuirition...).

Avec 1a liste des personnes proches, ’équipe constitue «la fleur relationnelle». Ce
document est affiché en chambre afin que tout intervenant puisse resituer la personne
dans son entourage et verbaliser des prénoms aux connotations affectives.

En cas d’éveil agité, un aménagement particulier peut &tre réalisé. C’est une installa-
tion sur lit an sol qui va favoriser la motricité archaique (retournements, déplacements,
reptation, repli en position foetale...) tout en évitant les chutes et les blessures contre les
barrigres. Cette installation évite également la mise en place de moyens de contention,
et offre au patient une plus vaste surface d’évolution.

n autre intérét est de favoriser ainsi la régression qui caractérise cette période, avec
un contact plus maternant avec le patient. Cette démarche est peu naturelle avec un adul-
te. I est donc important de I'expliquer 4 la famille qui est invitée & adopter cette attitu-
de, mais il faut également veiller 4 la mettre en garde et la guider pour aider le patient &
sortir progressivement de cette phase. Cet aménagement s’effectue selon certaines indi-
cations et conditions {sevrage du respirateur, de la trachéotomie...).

Le programme de sollicitations sensorielles

Ce programme consiste en des sollicitations sensorielles et proprioceptives pratiquées
en fonction de la meilleure vigilance, sur des durées adaptées 2 la tolérance et 2 la fati-
gabilité de chaque patient.

Avant d’aborder les sollicitations sensorielles, il nous parait important de différencier
le terme de sollicitation de celui de stimulation, souvent employé. Les stimulations se
font en vue d’obtenir une réponse. Elles sous-tendent un certain activisme. Or, durant
1’éveil, on est «dans 1 attente de 1'inattendu». «On sollicite une expression de la conscien-
ce plus gqu’on ne stimule quelque chose qui ne fonctionne pas»*.

Ces sollicitations ont pour objectif une réafférentation sensorielle multimodale, dans
une période o le patient est totalement déstructuré. Elles vont contribuer a reconstituer
un environnement signifiant en étant ciblées sur tous les canaux sensoriels (auditif, tac-
tile, olfactif, gustatif, visuel) et accompagnées le plus fréquemment possible d’une ver-
balisation. En effet, il est important «de mettre en mots» chaque action, afin de ne pas
brusquer le patient, de le rassurer, de ui expliquer tout événement. Ces paroles peuvent
permettre de rétablir une communication d une part, mais surtout de redonner des reptres
tels que le temps, I'espace, les circonstances de I'accident pour qu’il se réapproprie son
histoire. C’est pourquoi la place du dire, dans toute prise en charge est essentielle.

Dés Ientrée dans le service de post-réanimation, le kinésithérapeute, la psychomo-
tricienne et I’orthophoniste effectuent ces sollicitations spécifiques qui complétent les
sollicitations aspécifiques qui font partie de toute intervention auprés du patient (soins,
toilette, visites...). Les réactions sont notées dans un cahier et chacun tente d’en analy-
ser le caractére : sont-elles reproductibles, de fagon constante ou non, varient-elles d’un
moment & " autre, sont-elles aléatoires ?... Les thérapeutes ont toujours A 1'esprit les éven-
tuelles limites qui vont perturber & [a fois la réception de 'information mais également
Pémission des signes.

Ces limites peuvent &tre :

- lifes a la dysrégulation autonome (sueurs, hypersécrétions bronchiques...)

- médicales (hyperthermie, hypotension, déshydratation, démutrition...)

- médicamenteuses {sédatifs. anticonvulsivants, myorelaxants...)

- sensorielles (hypoacousie antérieure ou trawmatique, altération de 1’acuité visuelle,
troubles de la sensibilité, troubles olfactifs...)

- motrices (monoplégie, hémiplégie, tétraplégie, troubles oculomoteurs...)

- orthopédiques (paraostéoarthropathies...)

- neuropsychologiques (agnosies, apraxies, troubles phasiques mnésiques, attention-



nels, difficultés dans le cadre d’un syndrome frontal comme les persévérations, les temps
de latence, 1a lenteur idéatoire et gestuelle, I’apragmatisme...).

Le cahier d’observations

Tant que le patient ne s’exprime pas, un cahier est installé en chambre et permet a
I'entourage et aux différents intervenants de noter les observations faites tout au long de
la journée.

Cette mise par écrit incite 'interlocuteur & entrer dans une démarche d’observation
attentive, et A déceler les manifestations ou réactions pouvant s’inscrire dans la reprise
d’une communication verbale ou non verbale. Cette observation est d’autant plus diffi-
cile & décrire gue 1’état relationnel du sujet est limité a quelques réactions ou réponses
sans possibilité d*établir un code de communication (états intermédiaires) ou totalement
réduit aux réactions végétatives (état végétatif).

Ce cahier va permetire en outre 3 I’entourage d’entamer une réflexion, tout en parti-
cipant & cette observation. Globalement, on reléve dans ce cahier des annotations propres
a chaque famille (par le style et le contenu) le plus souvent mélioratives (qui présentent
sous un jour favorable). Certaines s’impliquent rapidement, d’autres, plus réservées, se
contentent de le lire ou progressivement «jouent le jeu». Fl est alors intéressant de noter,
la plupart du temps, une évolution du discours, reprenant petit 4 petit des termes des
intervenants pour exprimer leurs observations. Cet outil est un moyen d"aider les proches
i se détacher d’une interprétation pour s’acheminer vers une analyse plus réaliste de la
situation, et coniribue ainsi & I’accompagnement pour un ajustement adapté.

La recherche d’un code oui/non

Devant ung telle limite de la communication & laquelle I’entourage se trouve confron-
té quotidiennement, il faut penser trés t6t, & I’établissement d’un coede (non spécifique-
ment oral) accepté et assimilé par tous. Ce code peut reposer notamment, au départ, sur
le regard, la motricité de la téte ou des membres, tout en prenant garde de différencier
’acte réflexe, automatique ou stéréotypé de ’acte volontaire et orienté.

Les différentes interprétations de chaque mouvement, quel qu’il soit, restent subjec-
tives en raison de I'investissement de 1’équipe et des projections individuelles de cha-
cun. Les thérapeutes ont alors tendance 3 établir des relations de cause i effet entze les
situations et les réactions entrainées. Cependant, ces dernieres ne doivent pas &ire inter-
prétées trop hitivement tant que le patient n’est pas apte a les produire intentionnelle-
ment de fagon reproductible et sans ambiguité. 11 arrive en effet que le patient puisse
réaliser deux ordres distincts présentés de fagon isolée, sans pouvoir les intégrer dans
un code, ne pouvant pas se plier & deux consignes simultanées.

Etablir un code, c’est poser les jalons d’une nouvelle communication avec fa famille
et I'égquipe soignante. Aprés concertation, les intervenants vont retenir les deux mouve-
ments indolores, & priori les plus signifiants, pour exprimer un acquiescement ou un
refus, peu éloignés des positions de repos ou de confort, mais suffisamment distincts
pour ne pas étre confondus avec celles-ci. Il est nécessaire lorsque cela est possible,
d’attribuer le «oui» et le «non» du code A des mouvements se rapportant a des parties
différentes du corps afin d’en faciliter le décodage et la mémorisation®.

Lorsqu’un code semble étre adapté, 1’ orthophoniste propose alors des exercices visant
i entrainer le patient & 1'utiliser et & en vérifier {a fiabilité. Le code est alors affiché en
chambre, noté dans le cahier d’observation, & I"intention des équipes et de 1’entourage.

Bien que cette étape représente une importante avancée dans 1’évolution de la com-
munication, elle peut apparaitre paradoxalement, frustrante par son aspect restrictif. Il
faut donc étre vigilant et intégrer le patient dans les conversations, dans les choix le

concemnant mais également dans le réinvestissement vis 4 vis de son histoire et du monde
extérieur.

Rééducation plus spécifiquement orthophonique

La prise en charge précoce du patient en phase d’éveil s’attache donc essentiellement
alarecherche d’une communication, tout d’abord en élablissant un contact par des réac-
tions aux sollicitations, ensuite en offrant au patient, tant que faire se peut, un moyen
pour le sortir de I'isclement. Tout en ayant ces préoccupations, 1" orthophoniste s’inté-

*Boumgarten A.{1992) et Morin N,

(1892}
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resse également  la motricité bucco-linguo-faciale, a la déglutition et 4 la phonation.

L’ orthophoniste resitue le lieu dela parole (sphére bucco-pharyngo-laryngée) deméme
que la psychomotricienne reconstruit avec le patient 1’image de son corps, son schéma
corporel ayant ¢té perturbé par le traumatisme crinio-encéphalique®.

Un travail de sollicitations tactiles au nivean du visage (compresses, abaisse-langue,
glacon parfumé, auto-exploration avec la main du patient) permet une réafférentation
de cette zone tout en recherchant une motricité active en vue de ’articulation et de la
déglutition.

Les séances avec pose de la valve de phonation sur la canule de trachéotomie sont
effectuées en présence de I'infirmier qui réalise, si nécessaire, les aspirations endotra-
chéales. Il en est de méme pour les premiers essais de déglutition.

Au fur et 2 mesure de la révélation des troubles, un travail plus spécifique porte sur
les troubles phasiques, les dysarthries, la dyspneumie, les dysphonies, les troubles des
conduites verbales, du raisonnement, tout en tenant compte des troubles associes tels
que la confusion, les troubles mnésiques, la désorientation temporo-spatiale, les agno-
sies, apraxies, les troubles du comportement (opposition, déni, repli sur soi...).

Lorsqu’il existe une importante dysarthrie, sans atteinte du langage écrit, un matériel
de communication peut étre adapté en fonction des possibilités motrices fonctionnelles
et des troubles neuro-orthopédiques. Ceci se fait avec I’aide de 'ergothérapeute.

Place de I’orthophoniste aupres de la famille et de 1’équipe

Dés 'entrée du patient en post-réanimation 1’équipe a le souci d’accueillir la famille
et de I'informer des différentes interventions auprés du patient (lettre d’accueil). L’ ortho-
phoniste rencontre si possible la personne référente de I'entourage familial afin de lui
demander la liste d’objets personnels. C’est I’occasion d’expliquer en quoi consistent
les sollicitations. Trés souvent en effet, I'intervention de I’orthophoniste revét une signi-
fication «magique» laissant présumer une reprise évidente de parole/langage. Cette pre-
miérerencontre permet de resituer notre approche dans le cadre d’une observation détaillée,
rigoureuse, 4 la recherche des moindres réactions, en se détachant des tentations d’inter-
prétation.

La famille est invitée & participer & cette observation tout en gardant un comporte-
ment naturel de relation affective. Ceci contribue & aider chacun & s”adapter & une évo-
tution lente, au jour le jour, suivant le rythme et I’état relationnel du patient.

Pour les proches, cette attitude est d’autant plus difficile 4 acquérir que, dés I'entrée
¢n Centre de Rééducation, ils raisonnent d’emblée en fonction d’une récupération et
d’un pronostic sur lesquels 1'équipe ne peut honnétement pas se prononcer.

Au fur et 3 mesure de 1"évolution, lorsqu’une communication devient de plus en plus
compréhensible mais que d’autres perturbations se révélent, 1’orthophoniste explique 4
I’équipe et 4 la famille les différents troubles et peut étre amené 4 donner des conseils
pour éviter, autant que faire se peut, des situations de mise en échec (utiliser au mieux
le code en posant des questions fermées, canaliser un discours trop fluent, ou, au contrai-
re, stimuler en cas d’aspontanéité, se placer du meilleur c6té en cas d’hypoaccusie ou
d’amputation du champ visuel...).

Enfin, an sein de "équipe, comme tout autre intervenant, I'orthophoniste peut, par ses
réflexions et ses critiques, permettre une remise en question. C’est la diversité desregards
qui entretient cette démarche nécessaire pour éviter de tomber dans les habitudes.

Conclusion

Cette approche des patients qui sont la plupart du temps dans un état «d’apparente
incommunicabilité», s’appuie sur de nombreuses expériences et convictions, & savoir
qu’il faut aider le patient A se restructurer dans un contexte rassurant. Elle peut cepen-
dant paraitre empirique car aucun moyen objectif, ni aucune étude en double aveugle ne
nous permeitent d’en évaluer réellement Pefficacité. Outre cet empirisme, de nombreuses
questions surgissent, auxquelles " orthophoniste se trouve directement confronté :

- lors de la situation de sollicitations, qu’en est-il de I’intrusion dans la vie de "antre,
alors que le patient ne peut pas donner son avis 7

- quelles sont les limites de 1"objectivité tant souhaitée, dans la recherche d’une com-



munication qui demande a chacun de s'investir et de s’impliquer de fagon forcément
subjective A un niveau relationnel ?

- qui est la famille 7 qui est le meilleur référent dans ’entourage ?

- en cas d’absence d’entourage (patient isolé affectivement et socialement), comment
appréhender au mieux la prise en charge ?

- comment gérer un travail de deuil de la relation alors que persiste la présence phy-
sique de la personne en état végétatif chronique ?

- comment organiser le temps de prise en charge sachant que d’autres patients moti-
vés et demandeurs pourraient peut-&tre mieux bénéficier de toute la disponibilité du ser-
vice d’orthophonie ?

C’est U'expérience du programme spécifique des patients en état végétatif qui nous a
permis, entre autres, de dresser un cadre de prise en charge avec un protocole incluant
d’une part, un contrat avec la famille et, d’autre part, une durée Hmitée de sollicitations
spécifiques (3 mois) avec recueil rigoureux des observations.

Ce cadre est important, pour tous et permet de cheminer ensemble vers 1a constata-
tion d’un diagnostic. Ce n’est qu’au fur et & mesure de 1’ajustement de la famille mais
aussi de I’équipe que I'on pourra établir un consensus en ce qui concerne les soins a
apporter.

Cette démarche particuliere avec les patients dont il faut faire le deuil de la relation,
nous a amenés a reconsidérer la notion de conscience et de ses différentes modalités
d’expression. Cetie préoccupationrejointles interrogations posées dans d autres domaines
de I"orthophonie : autisme, personne dgée, démences,... et une réflexion avec d’autres
spécialistes nous permettrait d’approfondir et d*appuyer notre conviction ; «I’absence
d’expression de la conscience n’est pas suffisante pour affirmer I’absence de conscien-
ces,
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