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PRISE EN CHARGE ET VIE 
QUOTIDIENNE DANS LES 
UNITÉS DÉDIÉES : PLACE 
DES AIDANTS
La vie au quotidien des personnes en état de 
conscience altérée dans les unités dédiées en 
France. 
UNAFTC – France traumatisme crânien -
université de Rouen Normandie
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La vie au quotidien  des personnes 
en état de conscience altérée

• Regards croisés des familles et des professionnels 

EBIS 2021 PETIT TASSEAU VERIN LEBLOND BOISSEL 1



13/01/2022

3

Recherche  financée par 

EBIS 2021

PETIT TASSEAU VERIN LEBLOND BOISSEL

3



13/01/2022

4

Introduction
• Les personnes en EVC/EPR ne peuvent rendre

compte par elles-mêmes de leurs vécus

• =>double nécessité d’une écoute de ceux qui les
accompagnent

• Par rapport aux aidants eux-mêmes

• Par rapport au blessé
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METHODES 
• Entretiens

• Entretiens non-directifs (phase préparatoire)  18
• Analyse et repérage des principaux thèmes abordés

• Entretiens semi-directifs (phase qualitative)   43
• Analyse (logiciel N Vivo)
• Construction de questionnaires (44 questions)

• Questionnaires (phase quantitative)
• Questionnaires familles 400
• Questionnaires professionnels 400
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RÉSULTATS DES 
ENTRETIENS QUALITATIFS 
AVEC LES PROCHES 
AIDANTS 
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Proche aidant d’un être cher : bascule 
vers un monde inédit

L’être 
cher
L’être 
cher

Vulnéra
bilité

Vulnéra
bilité

Fragilité Fragilité 

Risque de 
maltraitance
Risque de 

maltraitance

Changement  
physique du 

corps 

Changement  
physique du 

corps 

Sans 
communication 

orale 

Sans 
communication 

orale 

la dépendance 
extrême 

la dépendance 
extrême 
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Garder le lien entre avant et après 

le passé et 
le présent 
le passé et 
le présent 

les 
moments 

de 
confusion, 

de 
télescopag

e   

les 
moments 

de 
confusion, 

de 
télescopag

e   maintenir la 
reconnaiss
ance de la 
personnalit
é de l'être 

cher 

maintenir la 
reconnaiss
ance de la 
personnalit
é de l'être 

cher 

Faire face 
au manque 
Faire face 

au manque 

Renoncem
ent à la 
relation 
d’avant 

Renoncem
ent à la 
relation 
d’avant 

faire face 
au trouble 
provoqué 

par le 
changemen
t radical de 

l'état du 
proche 

faire face 
au trouble 
provoqué 

par le 
changemen
t radical de 

l'état du 
proche 

Renoncem
ent au 

retour de 
l'état 

antérieur 

Renoncem
ent au 

retour de 
l'état 

antérieur 
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Des questionnements relatifs à la fin de 
vie 

Des 
questionnements 

auxquels le 
proche aidant 

n’était pas 
préparé 

Des 
questionnements 

auxquels le 
proche aidant 

n’était pas 
préparé 

Peur de 
l’acharnement 
thérapeutique

Peur de 
l’acharnement 
thérapeutique

être fidèle aux 
souhaits du 

proche

être fidèle aux 
souhaits du 

proche

changement de 
point de vue 

dans la situation

changement de 
point de vue 

dans la situation

peur de l'arrêt de 
la nbutrition et de 

l'hydratation 

peur de l'arrêt de 
la nbutrition et de 

l'hydratation 

Conflit interneConflit interne
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Faire reconnaître ses compétences 

Un 
porte 
parole 

Un 
porte 
parole 

Compréhension 
des signes de 

communication

Compréhension 
des signes de 

communication

connaissance de 
la personnalité 

du blessé

connaissance de 
la personnalité 

du blessé

connaissance 
des signes de 

douleur 
physique et 
psychique 

connaissance 
des signes de 

douleur 
physique et 
psychique 

connaissance 
des 

investissements 
affectifs du 

blessé

connaissance 
des 

investissements 
affectifs du 

blessé

connaissance de 
l'histoire du 

blessé 

connaissance de 
l'histoire du 

blessé 

connaissance 
des moyens 
d'apporter du  
bien-être au 

blessé 

connaissance 
des moyens 
d'apporter du  
bien-être au 

blessé 
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Avec l’équipe soignante 

La 
confiance 

à 
construire 

La 
confiance 

à 
construire 

trouver sa place 
à côté des 
soignants 

trouver sa place 
à côté des 
soignants 

peur d'être vécu 
comme trop 

exigeant 

peur d'être vécu 
comme trop 

exigeant 

peur d'être vécu 
comme "fou"

peur d'être vécu 
comme "fou"

peur de 
l'incompétence 
des soignants 

peur de 
l'incompétence 
des soignants 

peur de 
l'indifférence 
des soignants 

peur de 
l'indifférence 
des soignants 

peur d'être 
dépossédé de 

son proche

peur d'être 
dépossédé de 

son proche

difficulté à 
accepter un 

tiers 

difficulté à 
accepter un 

tiers 
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Impact sur la vie quotidienne des proches 
aidants

Une 
onde de 

choc 

Une 
onde de 

choc 

le traumatisme 
initial

le traumatisme 
initial

Un quotidien 
bouleversé

Un quotidien 
bouleversé

dans son rôle 
auprès du 

blessé

dans son rôle 
auprès du 

blessé

sur la vie 
professionnelle

sur la vie 
professionnellesur les loisirs sur les loisirs 

sur la vie 
sociale

sur la vie 
sociale

sur la 
dynamique 

familiale

sur la 
dynamique 

familiale
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Impact sur la santé psychique et physique

Tous les 
domaines 
peuvent 

être 
impactés 

Tous les 
domaines 
peuvent 

être 
impactés 

Anxiété Anxiété 

Troubles 
du sommeil

Troubles 
du sommeil

Troubles 
de l’humeur

Troubles 
de l’humeur

troubles 
somatiques 

divers 

troubles 
somatiques 

divers 

Angoisses 
crises 

paniques 

Angoisses 
crises 

paniques 

Retrait Retrait 

peur de 
l'avenir 
peur de 
l'avenir 
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LA PLACE DE L’AIDANT DANS 
LA PHASE QUANTITATIVE 
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Phase quantitative

Questionnaires 800 

questionnaires 

papiers  

envoyés :

400 familles et

400 pros

Taux de 

réponse sur les 

questionnaires 

papier

Questionnaires

par internet

Total

Nombre d’unités

dédiées

participantes

(sur les unités

répondantes)

88/110

Familles 165 41% 30 195

Professionnels 222 55% 45 267
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Des éléments structurants : Familles
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Relations avec les 
professionnels

• Absence de 
conflits

• Confiance
• Une seconde 

famille
• Partenaire de la 

prise en charge
• Participation à 

l’élaboration d’un 
projet de vie

Organisation du 
quotidien

• Contact avec 
d’autres patients

• Stimulations 
sensorielles

• Séance 
d’orthophonie

Moyens de l’unité

• Globaux
• En temps passé 

auprès de leur 
proche

• En kiné
• En Assistants de 

services sociaux
• Environnement 

de l’unité vivant 
et agréable

Caractéristiques 
personnelles

• Avoir du mal à ne 
pas penser au 
proche

• Sentiment 
d’avenir bouché, 
incertain

• Trouver en soi 
des ressources 
nouvelles 

Envers le proche

• Un avenir 
envisagé dans 
l’unité

• Communiquer 
avec des 
activités liées à 
ses goûts

• Perception que le 
proche manifeste 
ses préférences
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Des perspectives d’orientations: point de 
vue des familles
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52%

28%

9%

6%
5%

Pour l'avenir les familles envisagent que leur proche en 
EVC/EPR

Reste dans cette UD

La question ne se pose pas
et dépendra de l'évolution

Revienne au domicile

Soit transféré en MAS, FAM
ou autre

Soit transféré dans une
autre UD

« Reste dans l’UD » corrélé positivement et significativement à « UD comme lieu de vie (r= .481*)
De même qu’au « recul par rapport à l’accident » (r= . 254*)
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LES ATTENTES DES 
FAMILLES
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Les attentes des familles 

Un partenariat 
familles/professionne

ls

Un partenariat 
familles/professionne

ls

l’alliance avec les 
professionnels 

l’alliance avec les 
professionnels 

Une présence 
contre l’abandon
Une présence 

contre l’abandon

Des 
indispensables 

qualités humaines 
: douceur, amour 

du travail 

Des 
indispensables 

qualités humaines 
: douceur, amour 

du travail 

Le rôle du médecinLe rôle du médecinreconnaissance de 
leur légitimité

reconnaissance de 
leur légitimité

transparence transparence 

échanges réguliers 
et programmés

échanges réguliers 
et programmés
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EN CONCLUSION

• Des prises en charge spécifiques, au-delà du soin
• Dont la durée impose une dimension de projet de vie
• Un savoir-faire indiscutable développé par ces équipes 

qui mériterait de faire l’objet d’une conférence de 
consensus
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